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Vivir con una hernia periestomal: el punto de vista

del paciente.

Este articulo se basa en una presentacién realizada por
Marianne Krogsgaard, estudiante de doctorado (en
Dinamarca) durante el Coloplast Ostomy Days de 2018.

Marianne ha trabajado como enfermera colorrectal
durante méas de 20 afios. Su tesis doctoral se centra en
la cirugia colorrectal desde la perspectiva del paciente,
con especial atencion ala hernia periestomal como
complicacion tardia tras la realizacion del estoma. En la
actualidad, Marianne trabaja en el Abdominal Centre de
Rigshospitalet (Dinamarca) y, desde 2015, también es la
responsable de la Danish Stoma Database Capital
Region (gestion de una base de datos clinicos).

Se sabe muy poco sobre el impacto que una hernia
periestomal puede tener en la vida de una persona. En este
articulo, compartimos los resultados de un estudio
cualitativo que arroja luz sobre lo que suponer vivir con una
hernia periestomal desde el punto de vista del paciente.

También se identificé la necesidad de investigar mas sobre
como las intervenciones de enfermeria pueden reducir los
sintomas y mejorar la calidad de vida de este grupo de
pacientes.

Perfil de los pacientes y tasas de incidencia.

El perfil tipico de una persona que padece una hernia
periestomal es un hombre, de mas de 60 afios, con una
colostomial#. También, existen otros factores de riesgo, por
ejemplo, factores propios del paciente (desnutricién y
consumo de tabaco...), factores de la propia enfermedad
(diabetes e hipertension) y factores técnicos relacionados
con la creacion del estoma (cirugia laparoscopica y tamafio

de la abertura). Sin embargo, ninguno de estos factores esta

bien consolidado® *°. Todavia se desconoce cuéles son los
mas importantes y si su modificacion previa a la operacion
tiene algun efecto.

Hay varios factores que dificultan que se pueda identificar
con precision la tasa de incidencia global. Las tasas de
incidencia dependeran de como se definan, es decir, si se
trata de un bulto o de una hernia. También dependen, en
gran media, de como se identifique el incidente: si es

autodeclarado, identificado durante una exploracién clinica o

diagnosticado mediante un TAC.

Sin embargo, lo que si se sabe es que la incidencia del
abultamiento periestomal aumenta con el tiempo®. Un

estudio realizado a partir de la base de datos, Danish Stoma

Database Capital Region, con méas de 5000 pacientes con
estomas, mostré una incidencia acumulada
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de abultamiento periestomal tras un afio del 36%?*. El
estudio también descubri6 que los pacientes con una
colostomia tenian un 40% mas de riesgo de padecer una
hernia periestomal en comparacion con los pacientes con
una ileostomia.

Tipos de hernias periestomales?®
Tipo 1: Debilidad de la pared abdominal, anillo fascial intacto.

Tipo 2: Prolapso subcutéaneo, anillo fascial intacto.

Tipo 3: Hernia periestomal, abertura fascial ampliada.

El impacto en la calidad de vida.

Cuando se trata de los sintomas relacionados con una
hernia periestomal, las descripciones varian de forma
importante. Algunos estudios indican que los pacientes
son, principalmente, asintomaticos. Sin embargo, otros
afirman que los pacientes son, de forma mayoritaria,
sintomaticos'®'®. Todo depende de los pacientes que se
incluyan y de las preguntas que se hagan.
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La importancia de formular las preguntas adecuadas se
puso de manifiesto en un estudio que se realizé en el
Hospital de Bispebjerg (Dinamarca), en el que el personal
de enfermeria entrevist6 de forma sistematica a los
pacientes sobre sus sintomas el dia previo a una
intervencion de hernia periestomal®*®. Se comprobé que los
pacientes presentaban diversos sintomas y a la vez, se
detect6 una elevada carga sintomatica. Ademas, los
sintomas eran variados. Sin embargo, tres de los sintomas
que se recogen (la evolucion erratica del estoma, la
sensacion de bajadas de tensién y la limitacion de la
actividad) no suelen aparecen con frecuencia en los
estudios. Por lo tanto, si un paciente presenta estos
sintomas y no se le pregunta por ellos, es probable que se
le clasifique de forma equivocada como asintomético.

«A menos que se adopte un enfoque muy sistematico, no
se podra confiar Gnicamente en los resultados que aportan
los médicos», explica Marianne. «Si queremos conocer
la perspectiva del paciente, necesitamos que los
informes provengan directamente de ellos».




Sintomas que experimentan los pacientes que viven
con una hernia periestomal:

e Fugas.

Dificultad con el dispositivo de

e Problemas dermatolégicos. ostomia.

e Quejas de caracter estético. ® Limitacion de la actividad.

¢ Dificultad para encontrar ropa °
apropiada.

Dificultad con la irrigacion.

Dolor ® QObstruccion intestinal
° . .
' intermitente.

e Restriccién social. . .
® «Sensacion de salida».

e Evolucion erratica del estoma.

® Flatulencias.

® Sensacion de bajadas de
tension. ® |ncarceracion o
estrangulamiento del contenido

de la hernia.

Obtencidon del punto de vista del paciente.

Para conocer mejor el impacto de vivir con una hernia
periestomal en la calidad de vida de los pacientes, Marianne
realizé un estudio cualitativo en el que pregunt6 a los
pacientes sobre sus sintomas?’. El estudio revelé una
extensa variedad de efectos fisicos y emocionales como
consecuencia de vivir con una hernia periestomal.

El impacto fisico.

Los pacientes que padecen de una hernia experimentan
sensaciones corporales desconocidas y desagradables.
Entre ellos, la alteracion de los habitos intestinales y la
aparicion de ruidosos gases que afectan a su vida cotidiana.
Los pacientes describieron sensaciones desagradables,
tales como el cansancio, en el cual se sienten bien por la
mafiana, pero con pesadez al final del dia. Algunos sentian
gue sus organos sobresalian del abdomen cuando
levantaban los brazos por encima de la cabeza o cuando se
tumbaban de lado. Clasificaron el dolor en diferentes
categorias: dolor al levantar objetos, dolor al tensar la piel y
al evacuar las heces.

El impacto psicologico.

Los pacientes sentian que vivir con una hernia requeria de
atencion constante. Les preocupaba si seguia o0 no
creciendo. Los pacientes también describieron el impacto
que tenia en su imagen corporal. Algunos declararon que se
sentian deformes, extrafios y asimétricos. Describieron el
bulto como «un seno femenino», «un melén» o «un conox».
Cuanto mas percibian los pacientes que el bulto alteraba su
imagen corporal, mas dificil les resultaba adaptarse.

Como se enfrentaron a ello.

Los pacientes tomaron medidas practicas para hacer frente
al hecho de vivir con una hernia. Modificaron su vestimenta
e intentaron utilizar mecanismos para lidiar con ello; por
ejemplo, con humor y creatividad para gestionar su
condicion.

Cada vez que el bulto crecia, los pacientes tenian que
cambiar de productos, procedimientos y prendas. Para hacer
frente a esto, necesitaban tener acceso a enfermeras para el
cuidado del estoma. Poder contactar de una forma rapida y
sencilla con el personal cualificado era la forma que tenian
los pacientes de recuperar el control y volver a dominar el
arte del autocuidado.

Necesidad de investigar las intervenciones de enfermeria
mas adecuadas.

Ahora que el estudio de Marianne, junto con otros®'° han
demostrado que la hernia periestomal afecta a la vida de los
pacientes, el siguiente paso es identificar los tipos de
intervenciones de enfermeria que pueden mejorar la
situacién y ayudar a los pacientes a gestionar su hernia
periestomal.

Aqui es donde necesitamos méas conocimientos practicos
con base en evidencia. Hay una ausencia de informacién
cuando se trata de intervenciones de enfermeria
documentadas, y de buenas practicas que puedan mejorar la
calidad de vida de los pacientes. Encontramos, por ejemplo,
descripciones de intervenciones, pero todas ellas se basan
en la opinién de expertos y en la experiencia clinica.

«Si queremos una cultura de enfermeria que se base en la
evidencia, realmente necesitamos investigar las
intervenciones que pueden reducir los sintomas de los
pacientes, mejorar su calidad de vida y tener un impacto en
su dia a dia», dice Marianne. «Hay que centrarse en la
perspectiva del paciente. Tenemos que publicar y compartir
informacion si queremos acercarnos a las soluciones de este
problema.

Sugerencias sobre las areas de estudio complementario

Intervenciones de
enfermeria

Preguntas sin responder

Modificacion de los
dispositivos de ostomia

¢ Hay dispositivos mejores que otros cuando
se trata de pieles abultadas y que
experimentan fugas?

Formacion del paciente ¢, Cudl debe ser el contenido y el momento de

la formacion sobre las hernias periestomales?

Gestion de las heces ¢ Qué tipo de laxantes deberian elegir? ¢ Cual

funciona mejor?

Dolor ¢ Podriamos encontrar intervenciones no
farmacoldgicas que reduzcan el dolor

asociado a una hernia periestomal?

Sensacion de bajada de
tension

¢, Cudl es el impacto de llevar una prenda de
vestir?

Cambios en la imagen
corporal

¢ Tenemos una manera homogénea de
evaluar la imagen corporal? ¢ Podriamos
encontrar unay hacer posible el dilogo entre
estudios?

Acceso facil y rapido a la
ayuda

¢ Podriamos utilizar la telemedicina o las
redes sociales para hacer mas accesible la
ayuda a los pacientes?
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