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Las enfermeras estomaterapeutas y las 
asociaciones y organizaciones de apoyo a 
personas ostomizadas son fundamentales 
para colmar esta brecha, proporcionando 
educación esencial, apoyo emocional y 
herramientas de autogestión, así como 
ayudando a los pacientes a orientarse en los 
sistemas sanitarios, especialmente en el 
caso de cirugías de urgencia.

Aproximadamente 700.000 personas en Europa viven con una ostomía¹, y el número de casos va en aumento 
debido al envejecimiento de la población y al incremento de los casos de cáncer colorrectal, cánceres 
ginecológicos, endometriosis y enfermedades inflamatorias intestinales crónicas, como la enfermedad de Crohn 
o la colitis ulcerosa. El aumento de las ostomías de origen no oncológico implica un mayor número de pacientes 
jóvenes, activos social y profesionalmente.

Las enfermeras 
carecen de tiempo 
para preparar 
adecuadamente a 
sus pacientes

x

No hay
suficientes  
enfermeras 
estomaterapeutas

Quiere agradecer a las 
enfermeras estomaterapeutas 
la inestimable ayuda 
y el apoyo que brindan 
a los pacientes.

Una ostomía es una abertura creada quirúr-
gicamente que permite que los deshechos 
corporales o secreciones respiratorias (heces, 
orina, o mucosidades) salgan hacia una 
bolsa de ostomía. Esto puede ser necesario 
cuando el sistema digestivo o urinario normal 
no funciona correctamente debido a afecciones 
de salud como la enfermedad inflamatoria 
intestinal, el cáncer colorrectal, ginecológico, 
de vejiga o de cabeza y cuello, entre otras. En 
algunos casos, la cirugía de ostomía también 

puede ser necesaria como consecuencia de 
traumatismos o situaciones de urgencia. Aunque 
una ostomía puede ser un procedimiento que 
salva vidas, adaptarse a ella supone un impor-
tante reto físico, emocional y social2. Afecta a las 
rutinas diarias, el trabajo, la autoimagen y la 
participación social. Gestionar esta nueva 
realidad lleva tiempo, y contar con una red 
de apoyo sólida es esencial para ayudar a 
las personas a recuperar su autonomía y 
llevar una vida plena.

CERRAR 
LA BRECHA 

EN LA 
COMUNICACIÓN 

Y EL APOYO 
CLÍNICO

Prepararse para una cirugía de ostomía progra-
mada puede resultar abrumador, pero contar 
con el apoyo y la orientación de los profesionales 
sanitarios adecuados es fundamental. Cuando 
los pacientes reciben educación especializa-
da desde el principio, se sienten más seguros 
para gestionar su nueva situación, experi-
mentan menos complicaciones y se adaptan 
mejor emocionalmente a vivir con una 
ostomía.8 Sin embargo, en toda Europa, el acce-
so a este tipo de apoyo es desigual y a menudo 
inadecuado, dependiendo del hospital, del tipo 
de cirugía y del estado de salud del paciente en 
el momento de la intervención. En Polonia, por 

ejemplo, solo el 40% de los pacientes con 
cirugía programada recibe formación 
preoperatoria, un porcentaje que cae al 15% 
en los casos que requieren intervenciones de 
urgencia.9 Sin una orientación estructurada, los 
pacientes tienen más probabilidades de perma-
necer hospitalizados más tiempo, de acudir con 
mayor frecuencia al hospital y de sufrir angustia 
emocional.¹0 Sin embargo, cuando las personas 
reciben formación en la gestión de la ostomía 
como parte de su plan de recuperación, es 
mucho más probable que vuelvan a casa 
sintiéndose seguros y capaces de gestionar su 
cuidado de forma independiente.

DESAFÍOS 
FÍSICOS Y 

EMOCIONALES

Solo el 33% retoma plenamente sus 
actividades sociales un año después de la 
cirugía.7 El impacto psicológico causado 
por las fugas puede ser duradero.

9/10
se preocupan por las 
fugas,5 lo que afecta 
a todos los aspectos 
de su vida.

76%
tiene la piel irritada y 
en carne viva alrededor 
de la ostomía sin 
buscar ayuda.4

57-61%
de las personas 
con ostomía 
experimentan 
fugas.3 

Este estrés sostenido afecta 
profundamente al bienestar: 
el 53% experimenta depresión
y ansiedad.6

x
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Para una persona ostomizada, un dispositivo médico no es un bien de consumo genérico: es el fundamento de su dignidad 
y su libertad. La libre elección de dispositivos médicos por parte de las personas y el derecho a acceder a dispositivos 
específicos que garanticen la calidad de vida son innegociables y nunca deben verse comprometidos por normas 
administrativas. Tener voz en los espacios donde se toman las decisiones sanitarias nos permite hacer valer un principio 
fundamental: el bienestar del paciente no debe subordinarse a la lógica de las licitaciones públicas.

Pier Raffaele Spena
Presidente de la Federazione Associazioni Incontinenti e Stomizzati (FAIS)
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El acceso a 
enfermeras 
estomaterapeutas 
reduce los costes 
a largo plazo

Recuperación 
más lenta tras 
la cirugía

Falta de 
confianza y 
experiencia 
global negativa

Para las personas que viven con una ostomía, 
estos cambios físicos naturales se ven 
complicados por cicatrices quirúrgicas, 
distintos tipos de cuerpo y las actividades 
cotidianas, aspectos que influyen en el buen 
ajuste de un dispositivo de ostomía. 

MÁS ALLÁ DE 
LAS POLÍTICAS CENTRADAS EN EL COSTE
En toda Europa, los modelos de reembolso varían enormemente

Elegir la solución adecuada debe ser una 
decisión clínica adoptada conjuntamente por 
el paciente y un profesional sanitario cualifi-
cado mediante la Toma de Decisiones Compartida.15 Limitar la 
elección socava la confianza en los profesionales sanitarios, reduce 
la autonomía del paciente, aumenta las complicaciones e incrementa 
los costes evitables.

Las políticas de reembolso 
deben garantizar la 
libertad de elección

Se deben respetar las 
decisiones adoptadas en 

colaboración entre 
pacientes y profesionales 

sanitarios

contribuyendo así a 
mejores resultados en 

salud y a un mayor 
impacto social16

En muchos países, las asignacio-
nes fijas, las clasificaciones gené-
ricas de productos, los formularios 
o las licitaciones con proveedor 
único l imitan la l ibertad de 
elección del paciente. Debido a la 
escasa concienciación, las 
decisiones centradas en el coste 
corren el riesgo de tomarse sin 
una comprensión plena de lo que 
implica vivir con una realidad 
invisible y tabú como una ostomía. 
Incluso en países como Dinamar-
ca , ¹² donde el acceso es más 
amplio, siguen existiendo restric-
ciones que obstaculizan la libertad 
de elección del paciente. También 
en Italia, las licitaciones públicas 
han limitado la elección de dispo-
sitivos para ostomía, favoreciendo 
la reducción del coste de compra 
en detrimento de la calidad de la 
atención.¹3

Lo que puede parecer una solu- 
ción eficiente desde el punto de 
vista presupuestario puede, 
involuntariamente, aumentar los 
costes para el sistema nacional 
de salud y causar daños a largo 
plazo, dando lugar a un ajuste 
deficiente del producto, complica-
ciones y aislamiento emocional.¹4

Un dispositivo de ostomía seguro y bien ajustado 
no es una preferencia ni un lujo, sino una necesi-
dad médica para evitar complicaciones médicas 
y reducir la carga psicológica.

Cuando un dispositivo de 
ostomía no se ajusta 
correctamente, 
puede derivar en fugas.

Esto provoca 
daños cutáneos y 

complicaciones médicas 
dolorosas.

La falta de seguridad 
reduce la participación 
en la sociedad.11



RECOMENDACIONES DE POLÍTICAS

ATENCIÓN

Adoptar un enfoque de salud integral mediante la obligatoriedad de que el asesora-
miento psicológico, el apoyo dietético y la rehabilitación física sean servicios reembol-
sados, en consonancia con el principio de Getting it Right First Time (GIRFT). Asimismo, 
todos los centros quirúrgicos deben ofrecer educación preoperatoria sobre ostomía 
y un seguimiento postoperatorio estructurado durante los primeros 6 meses.

Promover iniciativas médicas centradas en la detección precoz de enfermedades 
que puden dar lugar a una ostomía, como la enfermedad inflamatoria intestinal 
(EII), el cáncer colorrectal, de vejiga, ginecológico y de cabeza y cuello.

Desarrollar e implementar directrices europeas para todo tipo de atención a la 
ostomía, incluida la formación para enfermeras expertas en estomaterapia  y cuida-
dores informales, así como garantizar la libertad de elección del paciente en cuanto 
a las soluciones que mejor se adapten a su cuerpo.

VIDA SOCIAL Y EMPLEO

Actualizar la Directiva Laboral de la UE para incluir las ostomías derivadas de 
cánceres digestivos, urológicos, ginecológicos y de cabeza y cuello (por ejemplo, 
cáncer de laringe) en los marcos de protección aplicables a la discapacidad y 
a las enfermedades crónicas, obligando a garantizar el derecho al horario flexible, 
a opciones de trabajo a distancia y a periodos de descanso adecuados.

Modificar las normas de accesibilidad de la UE parava incluir aseos adaptados 
para personas ostomizadas (privados y con eliminación higiénica y agua corriente) 
en todos los edificios públicos y centros de transporte de nueva construcción o 
reformados.

CONCIENCIACIÓN Y EQUIDAD EN SALUD

Establecer la obligación para los Estados miembros de reembolsar íntegramente 
los suministros esenciales de ostomía y los productos de apoyo, garantizando políti-
cas de contratación que prioricen la calidad y libertad de elección del paciente 
frente a clasificaciones genéricas basadas únicamente en el coste.

Garantizar la igualdad de acceso y la seguridad de suministro de dispositivos de 
ostomía en todos los Estados miembros, salvaguardando la libertad de elección del 
paciente y la toma de decisiones compartida, evitando licitaciones restrictivas.

Introducir la obligatoriedad de realizar campañas de concienciación y detección 
precoz en toda la UE para los cánceres que con frecuencia pueden dar lugar a una 
ostomía, más allá del cáncer colorrectal y la enfermedad inflamatoria intestinal. 
Estas campañas deberían incluir los cánceres de vejiga, próstata, útero, ovario y 
otros cánceres pélvicos, con un enfoque sensible al género y a las distintas etapas 
de la vida, por ejemplo en el marco del programa EU4Health o de la Iniciativa de la 
Comisión Europea sobre el Cáncer Colorrectal (ECICC).

Garantizar por ley que las Evaluaciones de Tecnologías Sanitarias (ETS), tanto de la 
UE como nacionales, así como los comités de contratación y de política sanitaria que 
aborden la atención a la ostomía incluyan, de forma regular, la participación de 
pacientes y organizaciones de pacientes en sus órganos de debate.17



INNOVACIÓN DIGITAL / ECDC

Asignar financiación de Horizonte Europa para establecer un registro 
europeo estandarizado de ostomías, que permita realizar un seguimien-
to de la prevalencia, las complicaciones y los resultados comunicados 
por las personas ostomizadas, independientemente del tipo o causa 
de estas. 

Ofrecer subvenciones a la innovación para herramientas de salud digital 
con marcado CE destinadas al manejo de la ostomía, garantizando el 
reembolso y la interoperabilidad con los sistemas nacionales de eSalud.

Establecer una base de datos central de la UE sobre prevalencia y resulta-
dos en ostomía, coordinada a través del Centro Europeo para la Preven-
ción y el Control de las Enfermedades (ECDC), con una codificación 
hospitalaria correcta del tipo de ostomía (digestiva, urinaria, respiratoria 
—por ejemplo, traqueotomías tras cáncer de laringe—), en lugar de clasifi-
caciones genéricas.

Revisar la metodología de la Evaluación de Tecnologías Sanitarias (ETS) 
de la UE para garantizar que las innovaciones en ostomía se evalúen no 
solo en función de su rentabilidad económica, sino también de su impacto 
en la calidad de vida y de los resultados comunicados por los pacientes.

ECDC

Falta de acceso 
homogéneo a una gama 
de dispositivos médicos y 
servicios a nivel regional 
y nacional. 

Regularización de la 
especialización en 
estomaterapia, 
necesaria para la 
formación de cuidadores 
y pacientes en el 
tratamiento y la 
prevención de riesgos 
relacionados con 
el estoma.

Falta de apoyo 
psicológico y social 
para afrontar mejor los 
desafíos emocionales, 
sociales y logísticos.

Falta de 
homogeneización de 
los protocolos y políticas 
sanitarias a nivel 
nacional.

Escasa coordinación 
entre la innovación 
tecnológica y la 
actualización de las 
guías, lo que provoca una 
mejora lenta en la 
calidad de vida de los 
pacientes.
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PARA LAS PERSONAS 
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UNA VOZ UNIDA POR LA 
IGUALDAD Y LA DIGNIDAD 
EN LA SALUD ÍNTIMA

SOBRE INVISIBLE

INVISIBLE es una comunidad 
colaborativa que reúne a múltiples 
partes interesadas comprometidas 
con mejorar la vida de las personas 
que viven con afecciones de salud 
íntima. Al centrarnos en las 
experiencias vividas y prioridades de 
quienes se ven afectados, damos 
rostro, voz e historia a quienes con 
demasiada frecuencia permanecen 
en la sombra. 

Trabajamos por una sociedad donde 
las personas con afecciones de salud 
íntima sean vistas, escuchadas y 
apoyadas para vivir con dignidad y 
confianza, y para participar 
plenamente en la sociedad. 

Unimos voces más allá de fronteras y 
sectores; actualmente contamos con 
representantes de varios países 
europeos y damos la bienvenida a 
socios que compartan nuestro 
compromiso con un cambio 
significativo.

HAGAMOS VISIBLE 
LA OSTOMÍA

ostomiainvisible.es

weareinvisible.org



La iniciativa cuenta con el apoyo deHAGAMOS VISIBLE 
LA OSTOMÍA
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