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TEXTO DE LA COMUNICACION
Introduccion

Desde hace afios en consultas de enfermeria de especialidades como endocrino y
nutricion se viene realizando un seguimiento del paciente mediante el empleo de diarios
que recogen su evolucion y los cuidados de enfermeria recibidos.

En endocrinologia la enfermera proporciona al paciente un diario para que lo complete
periédicamente y asi éste pueda hacer un mejor seguimiento de su control glucémico.
Por otro lado, la enfermera en las sucesivas revisiones, es capaz de ir viendo lo que ha
sucedido al paciente diariamente. Esto le proporciona a la enfermera una informacion
adecuada a la hora de complementar aquellos puntos en los que la educacién del
paciente necesita un refuerzo. (1)

Inspirados por estos diarios, detectamos la necesidad de abordar en el campo de la
ostomia el desarrollo de una herramienta que permita el seguimiento de variables
mediante las que conocer el estado y evolucion del paciente ostomizado.

Para llevar a cabo la realizacion del “Diario del paciente ostomizado”, se constituyo en
Febrero del 2015 un grupo de enfermeras expertas en ostomia, con amplia experiencia
en el cuidado de las ostomias adultas y pediatricas.

El diario del paciente se enfoca en dos vertientes: la adulta, en donde el trato es directo
con el paciente, y en donde es el campo de mayor conocimiento de tres de las autoras de
este y concretamente del Hospital Universitario Puerta de Hierro Ciudad: Majadahonda,
Madrid en las areas de digestivo y urologia, y del Hospital Quirén en Pozuelo de
Alarcon, Madrid y por otro lado entra en el campo de la pediatria de la mano de la
Estomaterapéuta de pediatria del Hospital Universitario 12 de Octubre.
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En este diario el paciente puede ir anotando la evolucion de su ostomia, de tal forma que
los datos recogidos en el mismo, permiten al profesional de enfermeria realizar un
cuidado integral; pudiendo identificar aquellos problemas que surgen al paciente en su
dia a dia, reforzando la educacion del paciente en esos puntos (2). Los distintos temas
tratados en este diario son: nutricion, cuidados del estoma, cuidado de la piel
periestomal, aspectos psicoldgicos, sociales y sexuales.

La cumplimentacion del diario se debe realizar por parte del paciente ostomizado o de
su cuidador principal en su domicilio. Este lo debe rellenar de manera periodica, de esta
manera, el primer mes lo rellenard semanalmente. EIl segundo mes lo completard una
unica vez. Al cabo de seis meses debera cumplimentarlo una vez. Y finalmente al afio lo
volvera a cumplimentar. Idéneamente esta cumplimentacion del diario coincidira con
las visitas a la consulta de Estomaterapéuta.

Adicionalmente el diario tiene espacios en los que el paciente puede ir haciendo
anotaciones de sucesos entre visita y visita.

Aungue en una primera aproximacion pensamos en hacer un unico diario tanto para el
paciente adulto como para el pediatrico, vimos en el desarrollo del proyecto, como hay
ciertas variables diferenciadoras entre estos tipos de pacientes, que justifican el
desarrollo de dos tipos de diario: adulto y pediétrico.

Por ello, presentamos esta herramienta en forma de sendos diarios, como un aporte al
cuidado integral que desde consulta se hace al paciente ostomizado, contribuyendo con
ello a facilitar la vida del paciente y de la estomaterapéuta. Y creando una herramienta
atil, innovadora, unica y de gran utilidad, esperando con ello su implantacion en los
Hospitales y consecuentemente siendo de ayuda al paciente.

Enfocamos la herramienta como universal, entendiendo con ello que ha de ser posible
su empleo por todos los pacientes ostomizados, y gratuita para los mismos.

Objetivos

e Tomar conciencia de la evolucién de su estoma tanto desde punto de vista de
cuidados, como psicoldgico.

e Permitir al paciente reflexionar y motivarse con sus avances ejerciendo un refuerzo
positivo en su evolucion.

e Disponer de una herramienta sencilla en su manejo y util tanto al paciente como al
profesional sanitario

Metodologia

En febrero de 2015 se hizo una primera reunion entre las enfermeras expertas de
ostomia que constituyen el Grupo, en la que se definio el proyecto y los objetivos, asi
como la idoneidad de llevar al Congreso Nacional de Ostomia con el trabajo
completado del diario del paciente.

Desde esta primera reunion se han ido realizando reuniones periddicas de seguimiento
del proyecto. La periodicidad de cada reunion ha sido mensual.

En cada reunion se han planteado distintas variables que han sido revisadas y finalmente
consensuadas por el grupo de trabajo.

Como surgian muchas variables a reflejar en el diario del paciente, se llegd a un
consenso de las mismas basado en la discusion entre los expertos en ostomia que
constituyen el Grupo. Se trata de un proceso repetitivo, cuyo funcionamiento se basa en
la elaboracion de un cuestionario con las variables contestado por los expertos. Una vez



recibida la informacion, se vuelve a realizar otro cuestionario basado en el anterior para
ser contestado de nuevo.

Finalmente el responsable del estudio ha elaborado sus conclusiones a partir de los
datos obtenidos y las variables consensuadas formaran parte del diario del paciente.

De estas conclusiones, extraemos las variables que constituyen los datos a analizar tanto
en pacientes adultos como en pacientes pediatricos.

Estas variables o preguntas consensuadas se distribuyen de la siguiente manera: el
primer mes se recogen semanalmente, el segundo y sexto mes una vez, y finalmente al
afo se preguntan una serie de variables.

Las variables que se han consensuado son (3):

e Variables iniciales: Nombre del paciente, Estomaterapéuta que le hace el
seguimiento, hospital donde esta siendo atendido, tipo de intervencion que se le
practico, fecha de la intervencién, tamafio del estoma en milimetros, tipo de
ostomia: colostomia, ileostomia, urostomia, y si esta es temporal o definitiva,
tipo de dispositivo y cddigo nacional. Estas dos ultimas variables permiten
registrar posibles cambios de dispositivo en caso que durante el seguimiento se
debiese proceder a un cambio del mismo, por causas como una dermatitis, o
irritacion o cualquier problema que pudiese estar asociado al dispositivo (4).

e Variables Primer mes - primera semana (Fecha, Hora, Enfermera vy
Observaciones) y variables a completar siendo estas: Tamafio del estoma en
mm, ¢Necesita ayuda para el cuidado del estoma?, ;Alguna complicacion en la
piel periestomal?, en caso de Si: ¢Esta bien recortado el dispositivo adhesivo y
encaja el estoma como “anillo al dedo”? Al retirar el dispositivo ¢ha observado
el borde manchado por efluente? Indique la consistencia de las heces: Solida,
Semisdlida, Liquida, ¢ Tiene fugas?, En caso de Si: ;cuantas veces al dia? En
caso de heces liquidas y/o fugas indique la alimentacion que ha seguido:
¢Cuantas veces se vacia o cambia la bolsa al dia? ¢Realiza alguna actividad
fisica? ¢Cudl es su estado animico? donde 1 es “muy mal” y 5 “muy bien” ;Le
han cambiado de dispositivo? Indique cuél: Codigo Nacional: Indique si se ha
afiadido algun accesorio.

e Estas variables se vuelven a preguntar cada semana del primer mes.

e Variables del segundo y sexto mes (5): se vuelven a preguntar las variables del
primer mes y se afiaden adicionalmente las siguientes variables o preguntas: ;Ha
retomado su actividad previa a la intervencion? ;Realiza alguna actividad fisica?
En caso de Si: Indique horas por semana ¢ Mantiene relaciones sexuales? ¢ Algin
tipo de complicacion? En caso de Si, indiquelas: Alteracion en la piel Alteracion
en el estoma Alteracion en el dispositivo

e Variables al afio, finalmente al afio se vuelven a preguntar las mismas variables.

Resultados

Como resultado de estos meses de trabajo, que consolidan mas de un afio de esfuerzo,
hasta el Congreso se presentan un Diario del paciente que va a permitir seguir la
evolucion del paciente ostomizado durante su primer afio después de la intervencion,
tanto por el mismo como por el profesional sanitario de ostomia. Este diario implementa
las variables comentadas en el apartado de metodologia.



Discusién y Conclusiones

El Diario ayudara al paciente a tomar conciencia de la evolucion de su estoma tanto
desde punto de vista de cuidados, como psicologico. Al rellenar el cuestionario, dia a
dia, semana a semana, se obliga a reflexionar y motivarse con sus avances ejerciendo un
refuerzo positivo en su evolucion. El profesional sanitario podra tener una vision de la
evolucion de su paciente de una manera rapida, exacta y concreta, pudiendo centrarse en
los puntos maés criticos, optimizando el tiempo de consulta.

El diario se presenta en formato PDF, en papel, y en aplicaciéon movil para su facil
manejo por parte de paciente y enfermera.

Adicionalmente queda planteado la posibilidad de implementar el diario en modo de
aplicacion mavil de forma que padres y tutores en el caso del diario pediatrico, puedan
hacer el seguimiento de su hijo de una forma dindmica y sencilla, asi como la
implementacion del adulto que lleve a ser una herramienta adecuada a nuestros tiempos,
util y practica.

Por altimo en la pagina web diariodelpacienteostomizado.com se publica informacion
sobre el manejo del diario.
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