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Isabel Escobar Hermoye
Directora General de Hollister

La humanizacion es una nueva vision de los cuidados en el ambito de
la salud. Implica dejar atras las préacticas paternalistas de la atencion al
paciente para pasar a un nuevo paradigma que se centra en el cuidado
holistico de las personas.

Las innovaciones tecnoldgicas y el progreso de la ciencia y la medicina han
contribuido a mejorar los tratamientos que reciben los pacientes y el trabajo
de los profesionales de la salud. Los beneficios de estas aportaciones son
evidentes, pero las nuevas dinamicas de los cuidados y la protocolizacion
de la gestion sanitaria han contribuido a una pérdida del contacto personal
y de la escucha activa a los pacientes y familiares, asi como a una desmo-
tivacion de muchos profesionales sanitarios.

El objetivo de la humanizacion es que pacientes, familiares y profesiona-
les sean y se sientan cuidados en todos los ambitos de su vida y de forma
global.

Hollister, como compafia centrada en el cuidado de las personas y lider en
innovacion, abre camino con este Documento de Consenso y se compro-
mete a promover y liderar el movimiento integral para humanizar los cuida-
dos en el &mbito de la ostomia a través de HUMANIZACCION.

Para ello, hemos querido tener en cuenta la opinién de los enfermeros ex-
pertos en estomaterapia, las personas ostomizadas y sus cuidadores. Este
Documento de Consenso, recoge por primera vez la propuesta de todos
ellos -con un consenso del 100%- en torno a la comunicacion y la atencion
en las Consultas de Ostomia, la comunicacion durante el proceso de hospi-
talizacion, el afrontamiento después de la ostomia, la estructura arquitecto-
nica de las Consultas y el cuidado de los profesionales.

Queremos que este Documento de Consenso sirva de referencia para que
sistemas sanitarios y hospitales puedan comenzar a dar los pasos necesa-
rios para unirse a nosotros en el viaje de la HUMANIZACCION. El destino lo
tenemos claro y nuestra meta es que lleguemos juntos.

Gabriel Heras de la Calle
Director de Proyecto HU-CI

Humanizar la asistencia sanitaria no es solo una necesidad palpable y real
cuando cualquier persona se relaciona con un sistema de salud, es una de-
manda de los principales actores: los pacientes, las familias y los profesiona-
les. Y es asi, a través del trabajo conjunto y la investigacion colaborativa como
entendemos en Proyecto HU-CI, que ha de redisefiarse el sistema para que
esté verdaderamente centrado en las personas. Accidn y evidencia cientifica
han de ir de la mano.

La humanizacién tiene que ver con pacientes, familias y con el personal sani-
tario; los gestores y las autoridades sanitarias. Humanizar es cultura, politica,
sociedad, economia, ética y justicia. Y no solo precisamos humanizacion las
personas y nuestros comportamientos. Humanizar no solo es cuestion de ac-
titud: también precisamos poner la H a las estructuras materiales y técnicas.

Hablar de humanizacién es hablar de movimiento. Con respecto a otras dis-
ciplinas del conocimiento sanitario, humanizar no solo es estudiar una técnica
0 un procedimiento y ponerlo en practica. Es hacer una profunda reflexion.
Humanizar consiste en tomar consciencia de uno mismo: ¢dénde estoy yo?
¢Qué puedo hacer yo? Y emprender un viaje al interior de cada ser humano:
es un importante compromiso personal para mejorar la realidad, nuestras re-
laciones y el entorno a partir de cada persona.

En este Documento de Consenso de Humanizacién de cuidados en osto-
mia podran encontrar diferentes lineas de trabajo e investigacion generadas
a través de la escucha activa, recabando las opiniones y los deseos de los
protagonistas de las historias para cada uno de los procesos que van atrave-
sando: desde el diagnostico y la manera en que éste se comunica y cambia
las vidas de pacientes y familiares; la atencién en las consultas de ostomia;
la estancia en el hospital; el manejo y seguimiento posterior; la adaptacion
de las estructuras y los espacios; y el apoyo a los pacientes, los cuidadores
principales y el equipo de salud.

Esta labor de escucha se antoja fundamental si queremos transformar la rea-
lidad hacia un modelo mas amable y que ponga el foco en respetar la digni-
dad de las personas. Si sentimos que es necesario cambiar la realidad actual
hacia un modelo humanista y excelente, este es el Unico camino. Y ademas,
es nuestra responsabilidad dejar los cuidados mejor que los encontramos.

> 8



Las personas
NOS mMueven

> Desde que comenzdé Proyecto GESTO, como grupo unificado de todos los es-
tomaterapeutas de Espafia, siempre hemos tratado de ir un paso por delante y
de abrir camino. Hemos trabajado para abrir nuevas consultas de ostomia. He-
mos contribuido a unificar los criterios de actuacion en ostomia con la Guia de
Atencion al Paciente Ostomizado para el Sistema Murciano de Salud y hemos
desarrollado protocolos de atencion al paciente para Osakidetza, el Sistema
Cantabro de Salud y el Sistema Valenciano de Salud. Hemos tratado de con-
seguir una mayor visibilidad del mundo de la ostomia. Ya contamos con mas
de 1.000 publicaciones en medios de comunicacion y una comunidad de mas
de 5.000 personas en redes sociales.

Gestos que

Nuestro objetivo hoy siguen siendo las personas y nuestra meta, ahora, es hu-

[ ]
h u m a n I Za n manizar la atencién sanitaria hospitalaria en el &mbito de la ostomia.

Este Documento de Consenso recoge las aspiraciones y propuestas de 144
enfermeras estomaterapeutas y de los pacientes y cuidadores de la Asocia-
cion de Ostomizados de Madrid (AOMA) para que la comunicacion, la aten-
cion en las consultas, la hospitalizacion, la vida después de la intervencion
quirdrgica y la arquitectura de los hospitales sean mas humanas, sin olvidar-
nos nunca de cuidar a los que cuidan y evitar el desgaste profesional. Este
proyecto esta especialmente dirigido a los hospitales, instituciones sanitarias y
al equipo multidisciplinar -enfermeras estomaterapeutas, oncologos, cirujanos,
urgencias, atencion primaria, etc.-, que cuidan de las personas ostomizadas.

Con este trabajo abrimos el camino a HUMANIZACCION, un proyecto integral
que va a revolucionar el mundo de la ostomia, haciendo que el sistema, los
cuidados y la atencion se centren, de verdad, en las personas.

iComienza el viaje! >




Humanizacion

de los cuidados
en ostomia
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LO QUE NECESITAN
LOS PACIENTES

Tiempo.
Sentirse escuchados.
LO QUE NECESITAN
LOS CUIDADORES

Protagonismo.

Implicacién en los
cuidados.

LO QUE PROPONEN
LAS
ESTOMATERAPEUTAS

Reconocimiento.

Cooperacion interprofesional.
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Comunicacion
humanizada

Lo que nos cuentan en la Consulta de Ostomias, cuando nos lo
cuentan, con qué palabras y a quién, influye en la manera de
comprender el proceso de la ostomia, la manera de afrontarla,
los sentimientos de las personas ostomizadas y sus cuidado-
res. Las palabras curan, consuelan y dan aliento. Sabemos
usarlas? 4 Y dosificarlas? ;Implicamos a todos en el proceso?

Mostrar cercania con pacientes y cuidadores, a través de la
presencia y actitud empatica.

Usar un lenguaje adecuado y comprensible y asegurarse de
que pacientes y cuidadores han comprendido la informacion
correctamente.

Ofrecer informacion de forma oral, escrita y gréafica.

Dosificar la informacion en funciéon del momento y las necesidades
del paciente y del cuidador.

Atender y responder a las necesidades del cuidador y del
paciente. Preguntar siempre: “;qué necesitas?”

Promover la comunicacioén bidireccional con pacientes y
cuidadores.

Respetar los tiempos y los silencios.

Fomentar el refuerzo positivo:
> “Lo estas haciendo fenomenal”
> “iLo has entendido?”

Involucrar al paciente en la toma de decisiones.
Respetar el criterio del paciente respecto a la informacion que
quiere recibir: ;Qué sabe? ;Qué quiere saber? ;Con quién quiere

compartirlo?

Preguntar y conocer el grado de motivacion del cuidador y su
implicacion en el cuidado del paciente.

Preguntar al cuidador cémo se siente ante el nuevo estado de
salud de su familiar.

Hacer saber al cuidador qué se espera de él, cual es su papel y
sus funciones.

Hacer sentir implicado al cuidador como colaborador y soporte del
paciente en la consulta.

Dar valor a sus preocupaciones y miedos como cuidador.

Dar la oportunidad al cuidador de tener visitas individualizadas en
la consulta.

> 12
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LO QUE NECESITAN
LOS PACIENTES

Tiempo.
Sentirse escuchados.

o

LO QUE NECESITAN
LOS CUIDADORES

Tiempo.
Participacion activa.

LO QUE PROPONEN
LAS

ESTOMATERAPEUTAS

Evitar las interrupciones.
Coordinacion con niveles

asistenciales.

Atencion en la

Consulta de Ostomia
>

Cada visita de la persona ostomizada y su cuidador a la Con-
sulta de Ostomia es una oportunidad para ofrecerle una aten-
cion humanizada. El tiempo que se les dedica y su calidad
son claves para que se sientan escuchados, valorados y res-
petados.

1 Evitar interrupciones durante la atencion al paciente o el cuidador:
A > No coger el teléfono.
B > Concentrar las llamadas en una franja horaria o derivar las
llamadas a secretaria.
C > Evitar que llamen o abran la puerta mediante una sefializacion
especifica.

2  Facilitar la comunicacion con pacientes y cuidadores utilizando
nuevas tecnologias (emails, WhatsApp, etc.) para que tengan
acceso directo a su enfermera estomaterapeuta.

3 Favorecer las teleconsultas cuando sean posibles para evitar
desplazamientos.

4  Garantizar la intimidad en la consulta para paciente y cuidador.

5  Facilitar y ofrecer la compariia del cuidador.

6 Hacer al cuidador participe de las curas, si lo desea.

7  Programar desde la consulta las visitas que necesiten los
pacientes/familiares.

8 Tenerinterconsultas y agendas propias para estomaterapeutas.

9 Contar con registros unificados elaborados por expertos en
ostomias.

O

LO QUE NECESITAN
LOS PACIENTES

Intimidad.

Bienestar.

&

LO QUE NECESITAN
LOS CUIDADORES

Implicacion.

Informacion.

LO QUE PROPONEN
LAS

ESTOMATERAPEUTAS

Informar.
Inclusion.

“

o a B ‘

)

La hospitalizacion

El momento en el que se realiza la ostomia, cambia por com-
pleto la vida del paciente y también la de su familia. Es ne-
cesario aceptar una nueva imagen corporal, aprender los
autocuidados y pasar un proceso de duelo. La actitud del
personal sanitario, la dosificacion de la informacion y el respe-
to alaintimidad y la dignidad del paciente y su familia influyen
en la aceptacion de la nueva realidad.

Establecer con el paciente una relacion empatica en las visitas,
con un trato humano y cercano:

> Presentarse e identificarse.
> Llamar al paciente por su nombre.
> Mirarle a los ojos al hablar.

Respetar la intimidad del paciente, informandolo y entrenandolo en
el manejo del estoma de forma privada, sin la compafiia de otros
pacientes con los que se comparta habitacion.

Respetar la dignidad del paciente:

> Facilitar el uso de camisones adaptados que no se abran por
detrés al caminar.

> Respetar sus habitos nutricionales, alergias, religion, costumbres,
cultura, etc.

Siempre que el paciente esté de acuerdo, ofrecer al cuidador
acompandar al paciente cuando el médico le informa.

Preguntar al paciente si quiere/autoriza las visitas facultativas
masivas de residentes y de familiares.

Ofrecer la opcion de recibir “visitas testimoniales” de otros
pacientes.

Promover el uso de medios de entretenimiento (lectura, dispositivos
mutimedia, radio, TV.) y fomentar el ocio para pacientes fuera de la
habitacion.

Trabajo interprofesional que facilite el acceso de la estomaterapeuta
a planta desde el ingreso hasta el alta del paciente.

Disponer de un espacio para material de ostomia en la planta.

Informar a la estomaterapeuta de cuando le dan el alta al paciente.

> 14



&

LO QUE NECESITAN
LOS PACIENTES

Escucha activa.
Acompafiamiento.

@

LO QUE NECESITAN
LOS CUIDADORES ;
Apoyo.

Formacion.

a

LO QUE PROPONEN
LAS
ESTOMATERAPEUTAS

Impulsar la formacion.
Garantizar apoyo psicolégico.

Afrontamiento
post-ostomia

Tras recibir el alta hay todo un mundo de posibilidades para

las personas ostomizadas. Estar en contacto con otras perso-

nas que han pasado por la misma situacion, hablar con otros
familiares y cuidadores, aprender de los que son expertos o

que los animen a salir al cine son pequefios pasos que hacen
avanzar grandes distancias.

Garantizar que todos los ostomizados tengan una estomaterapeuta
de referencia a lo largo de su vida como pacientes.

Impulsar actividades que mejoren el afrontamiento de la ostomia

para pacientes y cuidadores:

> Ofrecer visitas en planta de pacientes expertos durante el
postoperatorio.

> Realizar sesiones grupales de apoyo entre nuevos pacientes y
nuevos cuidadores.

> Impartir talleres formativos diversos, de cuidado del cuidador,
de gestion de emociones y reduccion de la ansiedad (relajacion,
mindfulness, etc.).

Poner a disposicion del paciente un soporte emocional y
nutricional profesional (psicélogo, sexdlogo, enfermero-coach,
endocrino, nutricionista).

Desarrollar programas de paciente experto con la colaboracion de
profesionales sanitarios.

Ofrecer informacion sobre las asociaciones de pacientes mas
cercanas y el apoyo que prestan (asesoramiento burocratico,

atencion psicologica, actividades de ocio, coloquios con otros
pacientes ostomizados, etc.).

Informar sobre ayudas sociales y econémicas.

Crear escuelas de pacientes.

.
o[ .
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LO QUE NECESITAN
LOS PACIENTES

Intimidad.

Adaptacion de espacios.

&

LO QUE NECESITAN
LOS CUIDADORES

Consultas y salas de
espera humanizadas.

@

LO QUE PROPONEN
LAS
ESTOMATERAPEUTAS

Mejores espacios.

Adaptacion de zonas
del hospital.

@

"

“

a4

5

Arquitectura
humanizada

Los espacios hablan. Pueden acercar o alejar. Pueden trans-
mitir tranquilidad y hacernos sentir en casa en un momento
especialmente complicado. La humanizacion presta especial
atencion a la arquitectura de la Consulta de Ostomia, de la
sala de espera y del hospital. No hay que derribar grandes
MUuros para conseguir espacios buenos adaptados a las ne-

cesidades emocionales de las personas.

Hacer las consultas de ostomia mas humanas para garantizar la
atencion 6ptima de los pacientes:

> Consultas individuales y espaciosas.

> Con aseos adaptados, bandeja, material necesario para hacer
los cambios de bolsa y espejos de cuerpo entero.

> Implantar un sistema de gestion de residuos que minimice el
olor en la consulta.

> Buena ventilacion e iluminacion.
> Camilla eléctrica.

> Instalar un sistema directo de llamadas a la enfermera
estomaterapeuta.

> Eliminar barreras fisicas entre el profesional y el paciente/
cuidador.

Disponer de una sefalizacion correcta y comprensible de la
Consulta de Ostomias en el hospital.

Mejorar los servicios del hospital para que se adecuUen a las
necesidades de los pacientes:

> Integrar las consultas de ostomia en la planta de hospitalizacion.
> Crear espacios recreativos para los pacientes: cine, revistas, etc.
> Incluir espejos de cuerpo entero en las habitaciones.

> Disponer de una habitacion individual durante la hospitalizacion.
> Tener wifi en todos los espacios del hospital.

> Disponer de television gratuita durante la hospitalizacion.

Mejorar las salas de espera para hacerlas confortables:
> Con espacios que permitan sentarse junto a la familia.

> Que cumplan con la Ley de Proteccion de Datos y garanticen la
privacidad al recibir la informacion del paciente.

> Con una decoracién que genere cercania y rebaje la ansiedad.

> Disponer de mobiliario (sillas, mesas, espacios, etc.) adaptado a
las necesidades asistenciales.

> Con acceso a libros, revistas, juegos de mesa, televisor e Internet.

Disponer de parking gratuito para facilitar el acompafiamiento del
paciente en el hospital.
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LO QUE NECESITAN
LOS PACIENTES
Y CUIDADORES

Unificar visitas.
Reducir tiempos.

LO QUE PROPONEN
LAS
ESTOMATERAPEUTAS

Reconocimiento.

Trabajo Interprofesional.

N

2
3

"

"1

Cuidado ante el
desgaste (burnout)

El desgaste de las personas que cuidan, ya sean los enfer-
meros estomaterapeutas o los familiares del paciente, es muy
habitual. También le ocurre al paciente. Mejorar el reconoci-
miento del rol de las enfermeras dentro del hospital, facilitar-
les los materiales que necesitan 0 poner a su disposicion un
lugar 6ptimo en el que ubicar la Consulta son esenciales para
evitar el burn out y fomentar su motivacion y dedicacion.

Poner en valor la figura de la enfermera estomaterapeuta:

> Dar a conocer las competencias de las enfermeras
estomaterapeutas y los protocolos especificos de ostomia al resto
de profesionales del hospital.

> Limitar y definir tareas.
> Control sobre su agenda.

> Formar y sensibilizar a otros profesionales sanitarios para que
conozcan las etapas del paciente ostomizado.

> Respetar los tiempos de descanso y calendarios.

> Tener facilidad para solicitar recursos (material, cursos formativos,
etc.) para realizar actividades.

Dar visibilidad a las Consultas de Estomaterapia dentro del hospital.

Participar més y mejor en equipos interprofesionales:

> Generar una relacion de respeto y confianza con otros
profesionales.

> Fomentar las sesiones interprofesionales para mejorar la
comunicacion con el resto del equipo sanitario.

> Promover una colaboracion fluida intrahospitalaria e
interprofesionales (Ej. urgencias-planta).

> Tener vias de comunicacion directas con los profesionales de
Atencion Primaria.

Establecer una buena coordinacion entre los distintos niveles
asistenciales y unificar las consultas de revision con oncdélogo,
cirujano, urdlogo y estomaterapeuta en un mismo dia.
Respetar las normas y horarios de la consulta y las citas.
Reducir tiempos de espera.

Fomentar los dispositivos y accesorios financiados.

Disponer de opciones de participacion en actividades de soporte
emocional como risoterapia o técnicas de desconexion y relajacion.
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Florentino Pérez Raya

Presidente del Consejo General
de Enfermeria de Espafia

La profesion enfermera tiene como mision fundamental proteger la salud de las
personas y garantizar la seguridad de los pacientes desde una practica pro-
fesional enfermera ética, humanistica autbnoma y competente. Se trata pues
de un horizonte que se desarrolla en un clima humano y humanizador en la
medida en que el ser humano se posiciona en el centro mismo de la actividad.

El trabajo sanitario se constituye en la actualidad alrededor de un equipo de
profesionales multi e interdisciplinar que ha de situar al paciente en el centro
potenciando y respetando su empoderamiento en términos de autonomia,
derecho a la informacién y al consentimiento. La actividad sanitaria no se
centra en ningun profesional, por muy cualificado que fuese sino en el propio
paciente.

Y, a partir de ahi, podemos hablar de un proceso integral de salud que tiene
en cuenta todos los elementos configuradores del ser humano y, muy espe-
cialmente, aquellos especialmente afectados por la pérdida de salud, la viven-
cia de la enfermedad y la necesidad de enfrentarse a determinadas terapias
que entrafhan temor, sorpresa o dificultad de adaptacion a una vida normal.

Es precisamente, en el ambito de la estomaterapia donde todos estos enig-
mas afloran y requieren de un cuidado preciso, cercano, marcado por la
“contigtiidad” con el paciente en un ambiente de dialogo, comprension, em-
patia, estimulo permanente y respeto mutuo.

No hay humanizacion posible sin un paciente informado, auténomo, respon-
sable y activo. Esta es la clave que nos exige tomar medidas a todos los
actores del Sistema Nacional de Salud.

La Enfermeria es la profesién de los cuidados, y cuidar es promover la vida,
y promover la vida es generar bienestar, y generar bienestar es salud, y decir
salud es decir enfermeria y, por lo tanto, es nuestra mision, de la que nos
sentimos profundamente orgullosos y orgullosas.

Por ello, desde el Consejo General de Enfermeria, tradicionalmente implicado
en estos procesos y muy proximo al paciente ostomizado, vemos con ver-
dadero entusiasmo el valor de esta iniciativa sumandonos a ese viaje cuyo
horizonte no es otro que facilitar la vida de los pacientes haciendo uso de
la ciencia, la conciencia y el compromiso como maximos exponentes de la
Humanizacion de la Salud.
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