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Aproximadamente 700.000 personas en Europa viven con una ostomiad’, y el nUmero de casos va en aumento
debido al envejecimiento de la poblacion y al incremento de los casos de cancer colorrectal, cdnceres
ginecologicos, endometriosis y enfermedades inflamatorias intestinales crénicas, como la enfermedad de Crohn
o la colitis ulcerosa. El aumento de las ostomias de origen no oncolégico implica un mayor nimero de pacientes
jovenes, activos social y profesionalmente.
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Una ostomia es una abertura creada quirar-
gicamente que permite que los deshechos
corporales o secreciones respiratorias (heces,
orina, o mucosidades) salgan hacia una
bolsa de ostomia. 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 cancer colorrectal, ginecologico,
de vejiga o de cabeza y cuello, entre otras. En
algunos casos, la cirugia de ostomia también
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puede ser necesaria como consecuencia de
traumatismos o situaciones de urgencia. Aunque
una ostomia puede ser un procedimiento que
salva vidas, adaptarse a ella supone un impor-
tante reto fisico, emocional y social. Afecta a las
rutinas diarias, el trabajo, la autoimagen y la
participacion social. Gestionar esta nueva
realidad lleva tiempo, y contar con una red
de apoyo sélida es esencial para ayudar a
las personds a recuperar su autonomia y
llevar una vida plena.
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Solo el 33% retoma plenamente sus

actividades sociales un afo después de la

cirugia.” El impacto psicolégico causado
por las fugas puede ser duradero.

Prepararse para una cirugia de ostomia progra-
mada puede resultar abrumador, pero contar
con el apoyo y la orientacion de los profesionales
sanitarios adecuados es fundamental. Cuando
los pacientes reciben educacion especializa-
da desde el principio, se sienten mas seguros
para gestionar su nueva situacion, experi-
mentan menos complicaciones y se adaptan
mejor emocionalmente a vivir con una
ostomia.® 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 cirugia y del estado de salud del paciente en
el momento de la intervencion. En Polonia, por

Las enfermeras estomaterapeutas y las
asociaciones y organizaciones de apoyo a
personas ostomizadas son fundamentales

Este estrés sostenido afecta

:g profundamente al bienestar:
el 53% experimenta depresién
y ansiedad.’

ejemplo, solo el 40% de los pacientes con
cirugia programada recibe formacion
preoperatoria, un porcentaje que cae al 15%
en los casos que requieren intervenciones de
urgencia.’ Sin una orientacion estructurada, los
pacientes tienen mads probabilidades de perma-
necer hospitalizados mds tiempo, de acudir con
mayor frecuencia al hospital y de sufrir angustia
emocional.” Sin embargo, cuando las personas
reciben formacion en la gestién de la ostomia
como parte de su plan de recuperacion, es
mucho maés probable que vuelvan a casa
sintiéndose seguros y capaces de gestionar su
cuidado de forma independiente.

No hay

suficientes
enfermeras
estomaterapeutas

para colmar esta brecha, proporcionando

educacién esencial, apoyo emocional y
herramientas de autogestién, asi como
ayudando a los pacientes a orientarse en los
sistemas sanitarios, especialmente en el
caso de cirugias de urgencia.

Las enfermeras
carecen de tiempo
para preparar
adecuadamente a
sus pacientes




EL AJUSTE ADECUADO IMPORTA

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 eleccién de dispositivos médicos por parte de las personas y el derecho a acceder a dispositivos
especificos 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 légica de las licitaciones publicas.

Pier Raffaele Spena

Presidente de la Federazione Associazioni Incontinenti e Stomizzati (FAIS)

Los cuerpos o, 0O o O,
son diferentes
y cambian
con el tiempo

P> Paralas personas que viven con una ostomia,

estos cambios fisicos naturales se ven
complicados por cicatrices quirargicas,
distintos tipos de cuerpoy las actividades
cotidianas, aspectos que influyen en el buen
ajuste de un dispositivo de ostomia.

@ Cuando un dispositivo de
ostomia no se ajusta

correctamente,
‘. puede derivar en fugas.
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dolorosas.

La falta de seguridad
reduce la participacion
en la sociedad."

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

Recuperacion
mdas lenta tras
la cirugia

El acceso a
Falta de enfermeras
confianza y estomaterapeutas
experiencia reduce los costes
global negativa a largo plazo

MAS ALLA DE
LAS POLITIGAS CENTRADAS EN EL COSTE

En toda Europa, los modelos de reembolso varian enormemente

En muchos paises, las asignacio-
nes fijas, las clasificaciones gené-
ricas de productos, los formularios
o las licitaciones con proveedor
Gnico limitan la libertad de
eleccion del paciente. Debido a la
escasa concienciacioén, las
decisiones centradas en el coste
corren el riesgo de tomarse sin
una comprension plena de lo que
implica vivir con una realidad
invisible y tabd como una ostomia.
Incluso en paises como Dinamar-
ca,” donde el acceso es mds
amplio, siguen existiendo restric-
ciones que obstaculizan la libertad

Las politicas de reembolso
deben garantizar la
libertad de eleccion

de eleccion del paciente. También —_—

en ltalia, las licitaciones pdblicas Se deben respetar las
han limitado la elecciéon de dispo- decisiones adoptadas en
sitivos para ostomia, favoreciendo colaboracién entre

la reduccidn del coste de compra pacientes y profesionales
en detrimento de la calidad de la sanitarios
atencion.”

Lo que puede parecer una solu-
cion eficiente desde el punto de
vista presupuestario puede,
involuntariamente, aumentar los
costes para el sistema nacional
de salud y causar dafios a largo contribuyendo asi a
plazo, dando lugar a un ajuste mejores resultados en
deficiente del producto, complica- saludy a un mayor
ciones y aislamiento emocional.” impacto social

Elegir la solucién adecuada debe ser una (Q

decision clinica adoptada conjuntamente por ——i}' ) TDC
el paciente y un profesional sanitario cualifi- ~ —™~—=

cado mediante la Toma de Decisiones Compartida.” Limitar la
eleccidén socava la confianza en los profesionales sanitarios, reduce
la autonomia del paciente, aumenta las complicaciones e incrementa
los costes evitables.



RECOMENDACIONES DE POLITICAS

CONCIENCIACION Y EQUIDAD EN SALUD

@
*

Establecer la obligacién para los Estados miembros de reembolsar integramente
los suministros esenciales de ostomia y los productos de apoyo, garantizando politi-
cas de contratacién que prioricen la calidad y libertad de eleccién del paciente
frente a clasificaciones genéricas basadas Gnicamente en el coste.

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

Introducir la obligatoriedad de realizar campafias de concienciacion y deteccion
precoz en toda la UE para los cdnceres que con frecuencia pueden dar lugar a una
ostomia, mds allé del cancer colorrectal y la enfermedad inflamatoria intestinal.
Estas campanas deberian incluir los canceres de vejiga, prostata, Gtero, ovario y
otros cdinceres pélvicos, con un enfoque sensible al géneroy a las distintas etapas
de la vida, por ejemplo en el marco del programa EU4Health o de la Iniciativa de la
Comisién Europea sobre el Cancer Colorrectal (ECICC).

Garantizar por ley que las Evaluaciones de Tecnologias Sanitarias (ETS), tanto de la
UE como nacionales, asi como los comités de contratacion y de politica sanitaria que
aborden la atencién a la ostomia incluyan, de forma regular, la participacion de
pacientes y organizaciones de pacientes en sus 6rganos de debate.”

VIDA SOCIAL Y EMPLEO

T

Actualizar la Directiva Laboral de la UE para incluir las ostomias derivadas de
cénceres digestivos, urolégicos, ginecologicos y de cabeza y cuello (por ejemplo,
céncer de laringe) en los marcos de proteccién aplicables a la discapacidad y
alas enfermedades crénicas, 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 eliminacion higiénica y agua corriente)
en todos los edificios pUblicos y centros de transporte de nueva construccién o
reformados.

ATENCION

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

Promover iniciativas médicas centradas en la deteccion precoz de enfermedades
ue puden dar lugar a una ostomia, como la enfermedad inflamatoria intestinal
Ell), el cancer colorrectal, de vejiga, ginecolégico y de cabeza y cuello.

Desarrollar e implementar directrices europeas para todo tipo de atenciéon a la
ostomia, incluida la formacién para enfermeras expertas en estomaterapia y cuida-
dores informales, asi como garantizar la libertad de eleccién del paciente en cuanto
a las soluciones que mejor se adapten a su cuerpo.



INNOVACION DIGITAL [/ ECDC
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Asignar financiacién de Horizonte Europa para establecer un registro
europeo estandarizado de ostomias, 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 innovacion para herramientas de salud digital
con marcado CE destinadas al manejo de la ostomia, 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 ostomia, coordinada a través del Centro Europeo para la Preven-
cién y el Control de las Enfermedades (ECDC), con una codificacién
hospitalaria correcta del tipo de ostomia (digestiva, urinaria, respiratoria
—por ejemplo, traqueotomias tras cdncer de laringe—), en lugar de clasifi-
caciones genéricas.

Revisar la metodologia de la Evaluacién de Tecnologias Sanitarias (ETS)
de la UE para garantizar que las innovaciones en ostomia se evalden no
solo en funcién de su rentabilidad econémica, sino también de suimpacto
en la calidad de vida y de los resultados comunicados por los pacientes.

0 RETOS

PARA

LAS PERSONAS

0STOMIZADAS EN ESPANA

Falta de acceso Regularizacion de la Falta de apoyo Falta de

homogéneo a una gama | especializacion en psicolégico y social homogeneizacion de
de dispositivos médicos y estomaterapia, para afrontar mejor los los protocolos y politicas
servicios a nivel regional necesaria para la desafios emocionales, sanitarias a nivel

y nacional. formacién de cuidadores sociales y logisticos. nacional.

y pacientes en el
tratamiento y la
prevencion de riesgos
relacionados con

el estoma.

Escasa coordinaciéon
entre la innovaciéon
tecnolégica y la
actualizacién de las
guias, lo que provoca una
mejora lenta en la
calidad de vida de los
pacientes.
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UNA VOZ UNIDA POR LA
IGUALDAD Y LA DIGNIDAD
EN LA SALUD INTIMA

SOBRE INVISIBLE

INVISIBLE es una comunidad
colaborativa que retne a multiples
partes interesadas comprometidas
con mejorar la vida de las personads
que viven con afecciones de salud
intima. 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
intima sean vistas, escuchadas y
apoyadas para vivir con dignidad y
confianza, y para participar
plenamente en la sociedad.

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