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La observacién indica cémo estd el paciente;

la reflexion indica qué hay que hacer;

la destreza practica indica cémo hay que hacerlo.

La formacién y la experiencia son necesarias para saber

coémo observary qué observar; cémo pensary que pensar.

Florence Nightingale
(1820-1910)
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RESUMEN

La vuelta al mundo laboral representa el ultimo escaléon del
proceso adaptativo que la persona ostomizada necesita realizar
para reorganizar su vida. Ello mejora la autoestima, normaliza sus
vidas, contribuye a la economia familiar y les hace sentir utiles,
ayudando a mejorar su calidad de vida. Pese a esto, se contempla
escasamente en los programas de cuidado de estas personas y

existen pocas investigaciones centradas en este aspecto.

El objetivo principal de este estudio es describir la situacion de las
personas con ostomias digestivas de eliminacién en relaciéon a la
reincorporacién laboral. Como objetivos secundarios se plantean:
a) conocer en qué medida se produce la reincorporacion laboral;
b) conocer el perfil de paciente y su calidad de vida relacionada
con la salud; c) conocer las principales dificultades que encuentran
para la reincorporacion laboral; d) estimar el coste indirecto
derivado de las pérdidas de productividad laboral ocasionadas por

la enfermedad.

Se trata de un estudio observacional, descriptivo, transversal
retrospectivo. La poblacion de estudio son pacientes a los que se le
haya realizado una ostomia digestiva de eliminacién en la Unidad
de Cirugia General, Digestiva y Trasplante del Hospital Regional
Universitario de Malaga en el afio 2014, y cuyo seguimiento se
realiza en la consulta de estomaterapia de dicha Unidad. Se
estudiaron variables sociodemograficas, clinicas y laborales. La

calidad de vida relacionada con la salud se analiz6 mediante el
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cuestionario genérico SF-12v2 y especifico de Montreaux. El coste
indirecto se estimo6 en base a las pérdidas de productividad laboral

y el coste laboral.

Se estudiaron un total de 24 pacientes, con una edad media de 45
afios (DE 13,2). El régimen laboral de los pacientes fue: auténomo
(8,7%); asalariado (60,9%); actividad domestica no remunerada
(21,7%) y en formacion (8,7%). Se encontraron diferencias
estadisticamente significativas entre la situacién laboral previa a la
cirugia y la situacién laboral en el momento del estudio (p=0,039).
Respecto a la calidad de vida, medida con el SF12v2, los
trabajadores activos y estudiantes obtuvieron unas mayores
puntuaciones. Las dimensiones del cuestionario Montreaux que
mas afectaron a la disminucion de la calidad de vida fueron la
imagen corporal y la actividad sexual. Se estim6 un coste
indirectos de 35.095 euros/paciente (DE 16.458) en el grupo de
trabajadores activos, y de 14.522 euros/paciente (DE 10.649) en el

grupo de trabajadores domésticos no remunerados (p<0,001).

Este trabajo ha permitido describir la situacion de las personas con
ostomias digestivas de eliminacion en relacion a la
reincorporacion laboral, asi como el impacto en la calidad de vida
relacionada con la salud y el coste indirecto derivado de la pérdida

de productividad.
Palabras clave:

Ostomia; paciente ostomizado; reinsercién laboral; vida laboral;

calidad de vida.
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ABSTRACT

The return to the work world represents the last step of the
adaptive process that the ostomized person needs to perform to
reorganize his life. It improves self-esteem, normalizes their lives,
contributes to the family economy and makes them feel useful,
helping to improve their quality of life. In spite of this, it is little
contemplated in the care programs of these people and there is

little research focused on this aspect.

The main objective of this study is to describe the situation of
people with digestive ostomies of elimination in relation to the
reincorporation of labor. Secondary objectives are: a) to know the
extent to which reinstatement occurs; b) to know the profile of the
patient and their quality of life related to health; c) to know the
main difficulties that they find for the reincorporation of labor; d)
estimate the indirect cost derived from the labor productivity

losses caused by the disease.

This is an observational, descriptive, transverse retrospective
study. The study population are patients who underwent a
digestive ostomy of elimination in the Unit of General Surgery,
Digestive and Transplantation of the Hospital Regional University
of Malaga in the year 2014, and whose follow-up is made in the
consultation of estomaterapia of Said Unit. Sociodemographic,
clinical and labor variables were studied. Health-related quality of

life was analyzed using the generic SF-12v2Z and Montreaux-
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specific questionnaire. The indirect cost was estimated based on

labor productivity losses and labor cost.

A total of 24 patients were studied, with a mean age of 45 years
(SD 13.2). The work regimen of the patients was: autonomous
(8.7%); Wage earner (60.9%); Unpaid household activity (21.7%)
and in training (8.7%). Statistically significant differences were
found between the pre-surgery work situation and the work
situation at the time of the study (p = 0.039). Regarding quality of
life, as measured by SF12v2, active workers and students scored
higher. The dimensions of the Montreaux questionnaire that most
affected the decline in quality of life were body image and sexual
activity. An indirect cost of 35,095 euros / patient (SD 16,458) was
estimated in the group of active workers, and 14,522 euros /
patient (SD 10,649) in the group of unpaid domestic workers (p
<0.001).

This work has allowed to describe the situation of people with
digestive ostomies of elimination in relation to the return to work,
as well as the impact on the quality of life related to health and the

indirect cost derived from the loss of productivity.
Keywords:

Ostomy; Ostomy patient; Reinsertion of labor; Laboral life; quality

of life.
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1. INTRODUCCION

La realizacién de una ostomia de eliminacién como técnica
quirdrgica que comunica un segmento intestinal a través de la
pared abdominal con la superficie corporal, resulta ser la solucién

terapéutica ante determinados problemas intestinales.

Las principales causas que conllevan la realizacion de este tipo de
ostomias son el cancer colorrectal, que representa un 80% de las
realizadas en Espafia, la enfermedad inflamatoria intestinal (colitis
ulcerosa y la enfermedad de Crohn), que representan un 8% del
total, y en un porcentaje menor, diverticulitis, traumatismos

anorrectales o la oclusion intestinal (1-3).

En el afio 2014 se registraron un total de 241.284 casos de cancer
en nuestro pais, de los que el cancer de colon y recto fue el mas
frecuente con 39.553 nuevos casos, de ellos el 59% afecté a

hombresy el 41% a mujeres. (4).

No existe en Espafia un registro nacional oficial que permita
establecer un numero exacto de pacientes portadores de una
ostomia, sin embargo, se calcula que el 1,5 por mil de la poblacién
espafiola convive con ello, lo que supone un colectivo de unas
70.000 personas, produciéndose cada afio mas de 13.000 nuevos
casos. Si se observa la situacién desde el factor de la edad, la
incidencia de la ostomia corresponderia a mas de un 3 por mil de
la poblacién adulta espafiola. En otros paises occidentales se

recogen cifras que oscilan entre el 2 y el 4 por mil de los adultos

(5).
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La realizacién de una ostomia supone un reto afadido al que la
persona debe hacer frente. Por un lado, ha de luchar contra la
enfermedad que ha ocasionado la ostomia teniendo que asimilar
un diagndstico, frecuentemente de cancer, tan asociado a la muerte
y a la pérdida de calidad de vida, lo que ocasiona un gran impacto
emocional, sufrimiento, sentimiento de vulnerabilidad y miedo. Se
ve obligado a cambiar habitos y costumbres, a renunciar a
proyectos y a enfrentarse a numerosas situaciones amenazantes y
desconocidas. El hospital, las pruebas diagnoésticas y terapéuticas,
la espera de los resultados, la quimioterapia, entre otras, son
situaciones dificiles para enfermos, familiares y amigos (6). Por
otra parte, la ostomia produce un cambio importante en la persona
viéndose afectada la esfera fisica, emocional y social, lo que
repercute sustancialmente en su calidad de vida. Numerosos

estudios, cuantitativos y cualitativos, asi lo confirman (7-9).

Abocar el intestino a la pared abdominal con fines excretores
constituye una agresion a la imagen corporal. Cambia la
percepcién que tiene uno de si mismo, de su corporalidad, dando
lugar a la aparicion de conflictos con su “yo”. Asumir dicho cambio
e intentar reorganizar su esquema corporal es un proceso

altamente generador de estrés (10).

Igualmente, se producen cambios en sus habitos higiénicos, en su
alimentaciéon o en el modo de vestir. También se producen
modificaciones sexuales, tanto por las disfunciones producidas por
la propia cirugia como por las alteraciones psicoldgicas:

sentimientos de infravaloracién, anticipacion al fracaso, miedo al
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rechazo y sensacion de repugnancia. Ademas, pueden aparecer
problemas de integracion y reinsercion en su vida social y laboral

(11-14).

El proceso de aceptacion-afrontamiento-adaptacion que sufre la
persona ostomizada para reorganizar su vida es un proceso largo,
dificil, dindmico, subjetivo y propio de cada persona. Estd marcado
por aspectos tales como la personalidad, habilidades cognitivas,
trayectoria vital, desarrollo personal, valores, creencias,
obligaciones y entorno socio-cultural del individuo. Comienza
antes de la intervencion, sigue de forma mas intensa durante el
postoperatorio y debe continuar cuando sale del entorno

hospitalario.

El conocimiento de las intervenciones mas eficaces en cada una de
sus etapas teniendo en cuenta la individualidad del proceso, es
algo que debe conocer el profesional al cuidado de estos pacientes,
lo que obliga mantener una actitud y aptitud acordes con las
necesidades sentidas por ellos. En el estudio cualitativo realizado
en el entorno hospitalario sobre el proceso de afrontamiento en
personas recientemente ostomizadas (15), los propios pacientes
identifican la empatia, la escucha activa, la presencia, favorecer la
conversacion, fomentar la manifestacion de sentimientos y la
actitud de naturalidad al realizar los cuidados, como las
intervenciones que mas les ayudaron en esas primeras etapas del

proceso (16).

El retorno al ambiente socio-familiar impone nuevos retos para la

adaptacién y nuevas fuentes de estrés que precisan de otro
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esfuerzo de reajuste y superacion. Es el momento de asumir los
autocuidados del estoma, reanudar las relaciones sexuales, la
vuelta a la vida social, retomar las actividades de ocio e incluso, la
actividad laboral. En el estudio cualitativo sobre la adaptacién al
entorno socio-familiar del paciente ostomizado (17), se evidencia
la necesidad de unos cuidados individualizados que trasciendan
los aspectos técnicos para englobar los mas humanisticos como el

afrontamiento y adaptacion.

Las personas ostomizadas tienen grandes dificultades para la
reinsercion social. Los sentimientos de tristeza y desanimo, el
temor a enfrentarse a lugares publicos por el miedo a ser
estigmatizado, a sentirse discriminado o a despertar en los demas
sentimientos de pena o rechazo (18, 19), frecuentemente, le hacen
desarrollar estrategias de huida favoreciendo el aislamiento social.
Esto es lo que Roth y Cohen denominan afrontamiento evitativo

(20).

La reinsercion laboral es otro desafio adaptativo. Volver a trabajar
resulta dificil porque, a la percepcion de vulnerabilidad, hay que
sumar la dificultad de compaginar el cuidado de la ostomia con el
trabajo. Por otra parte, en muchas ocasiones, la enfermedad de
base les hace pedir la jubilacion por invalidez llevando a cese
definitivo de la actividad laboral, lo que también contribuye al

aislamiento social.

La incorporacion al trabajo supone para la persona ostomizada un
parametro importante, ya que, entre otras cosas, implica una

estabilidad econémica y una "normalizacién" de su vida. La
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evolucion de la recuperaciéon hacia esta normalidad se inicia
cuando la persona logra la autonomia en cuidado de la ostomia y
debe continuar hasta restablecer las actividades laborales y
sociales que hubiera con anterioridad al proceso. Ese debe ser el
objetivo de los cuidados individualizados e integrales impartidos
desde las consultas de estomaterapia. Sin embargo, el tema de la
reinsercion laboral es algo que ha recibido poca atencién por parte
de los profesionales, centrados mas en la innovacién de
tratamientos e influenciados por la tendencia a considerar a estas
personas como incapaces de resultar productivas laboralmente.
Por otra parte, es un aspecto también olvidado para los
investigadores como refleja la escasa bibliografia sobre el tema

(21).

Existe una relacion positiva entre la situacién laboral y la mejora
en la calidad de vida, concretamente en el bienestar psicologico. En
el trabajo de Horner et al (22) se analiza la relacién entre la
situacion laboral y el bienestar psicologico en pacientes
intervenidos de cirugia abdominal con o sin colostomia. Aquellos
que tenian trabajo respondieron de forma mas positiva,
independientemente de si eran o no ostomizados. Trabajar
aumenta la confianza en si mismos, refuerza la autoestima y hace
sentir a la persona util y productiva para la sociedad. Los pacientes
deben ser alentados a volver a trabajar o a hacer trabajo de
voluntariado tras su recuperacion. Por lo contrario, el desempleo

tiene un efecto muy negativo sobre el bienestar subjetivo que va
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mas alld de las dificultades econémicas que esta situacion puede

generar (23).

El concepto de bienestar y calidad de vida es una especie de puzle
o0 juego de piezas del que forman parte diferentes dimensiones del
individuo. La OMS (24) define la Calidad de Vida como "la
percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en
el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y
en relacién con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus
inquietudes”. Se trata de un concepto que esta influido por la salud
fisica del sujeto, su estado psicoldgico, su nivel de independencia,
sus relaciones sociales, asi como su relacion con su entorno. Es
precisamente en la relacion con el entorno donde variables
sociodemograficas como la edad, el sexo, el nivel educativo, el
estado laboral, los ingresos, la vivienda y la familia, tienen un lugar
interesante (25, 26). Los autores Molina y Feliu los denominan
factores predictivos no modificables para la reinsercion laboral.
Del mismo, modo hablan de los factores modificables sobre los que
si se puede intervenir, como son los mitos y creencias que sobre la
enfermedad existen, mejoras en los tratamientos para que sean
menos invalidantes y suprimir barreras fisicas en los lugares de

trabajo (27).

Mauricio, en su trabajo cualitativo (28), determina los factores
biopsicosociales que facilitan y/o dificultan la insercion laboral del
ostomizado. Los informantes sefialan como dificultades la pérdida
del control de esfinteres, el aislamiento social, el desconocimiento

de la sociedad de lo que es ser una persona ostomizada y la falta de
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empleo acorde con sus nuevas condiciones de salud. Los factores
facilitadores fueron la creacién de bafios adaptados, la flexibilidad
horaria y la existencia de un equipo multidisciplinario que pudiera

seguirles.

Es cierto que el actual escenario laboral en Espafia, marcado por el
alto porcentaje de parados, la escasa importancia del empleo a
tiempo parcial y la alta temporalidad laboral (29), no constituyen
el escenario idéneo para facilitar la reinsercion laboral a personas

en condiciones de exigencias laborales especiales.

Como se ha sefialado, la vuelta al mundo laboral no sélo es el
ultimo paso de la reinsercidn social de las personas ostomizadas, el
ultimo escalén adaptativo, ademas mejora la autoestima,
normaliza sus vidas, contribuye a la economia familiar y les hace
sentir utiles para la sociedad, ayudando de esta manera a mejorar
su calidad de vida. Pese a esto, se contempla escasamente en los
programas de cuidado de estas personas y esta poco presente en la
bibliografia. Aunque se toca marginalmente en los estudios sobre
calidad de vida, hay pocas investigaciones centradas en el aspecto
laboral del ostomizado. Se hace necesario, como primer paso, una
descripcion completa de la situacion laboral de las personas con
ostomias de eliminacidn, objetivo principal de este proyecto de
investigacion. Conocer en qué medida retornan a su actividad
laboral, en qué condiciones lo hacen, cudles son las dificultades
encontradas o como afecta a su calidad de vida. De igual modo, es
preciso profundizar en las circunstancias de aquellos que no lo

logran. Por otra parte, para que la descripciéon sea completa y se
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ajuste a la realidad, es imprescindible contemplar la actividad
laboral no remunerada, como el trabajo doméstico asumido por
miembros de la familia, o aquellas personas que auin estan
completando su etapa formativa, los estudiantes. Ambas
circunstancias son sistemdaticamente obviadas por los estudios
consultados habiendo un vacio de conocimiento sobre la

reinsercion socio-laboral de estos dos grupos de personas.

Una atenciéon holistica e integral obliga a considerar el aspecto
laboral como parte de una vida saludable, productiva y plena
debiendo estar presente en los programas de atencion al
ostomizado. Estudios de este tipo, en los que se pone de manifiesto
y refuerza la importancia de la inclusién laboral en el proceso de
rehabilitacion del ostomizado, pueden ser de referencia para los
enfermeros estomaterapeutas influyendo positivamente en la
practica profesional. Los resultados generaran conocimiento y
sensibilizaran sobre un aspecto tantas veces olvidado por
sanitarios e investigadores, pero ademas pueden servir de punto
de partida para prestar unos cuidados de calidad que incluyan
intervenciones orientadas a favorecer el retorno a su ocupacion

previa dando respuesta asi a todas las necesidades de la persona.



Tesis Doctoral:  Estudio sobre la incorporacion a la vida laboral en el paciente ostomizado

OBJETIVOS



n Ana Carmen Montesinos Gdlvez Tesis Doctoral




Tesis Doctoral:  Estudio sobre la incorporacion a la vida laboral en el paciente ostomizado ﬂ

2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo general

Describir la situacion de las personas con ostomias
digestivas de eliminacién en relaciéon a la reincorporacién

laboral.
2.2. Objetivos especificos

e Conocer en qué medida se produce la reincorporaciéon
laboral y/o actividad previa entre las personas con

ostomias digestivas de eliminacion.

e Conocer la calidad de vida, los factores demograficos,
clinicos y laborales asociados a las personas con ostomias
digestivas de eliminacién que se reincorporan o no a su

actividad laboral.

e Conocer las principales dificultades que encuentran las
personas con ostomias digestivas de eliminacion para la

reincorporacion laboral.

e Estimar el coste indirecto derivado de las pérdidas de
productividad laboral ocasionadas por la morbilidad de las

personas con ostomias digestivas de eliminacion.
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3. METODOLOGIA
3.1. TIPO DE ESTUDIO

Estudio observacional, de tipo descriptivo, transversal

retrospectivo.

La escasez de estudios realizados sobre la incorporacién al medio
laboral del paciente ostomizado, hace necesario comenzar por este
tipo de estudios que resultan de gran utilidad a la hora de realizar
una descripcion general de la situacion o estado general del tema.
Ademas, permiten formular hipétesis que pueden ser probadas

posteriormente con otros estudios de disefio analitico.
3.2. EMPLAZAMIENTO

El estudio se ha realizado en la Unidad de Gestion Clinica (UGC) de
Cirugia General, Digestiva y Trasplante del Hospital Regional
Universitario de Malaga. Los datos se recogieron desde la consulta
de estomaterapia, consulta asociada a esta UCG, especializada en el

cuidado de paciente ostomizado.

El Hospital Regional de Malaga es un complejo hospitalario de
tercer nivel, gestionado por el Servicio Andaluz de Salud. Atiende a
una poblacién de 480.000 habitantes. Esta integrado por Hospital
General, con dos Pabellones: A y B, Hospital Materno-Infantil,
Hospital Civil y un Centro de Alta Resolucion de Especialidades
(CARE), distribuidos en diferentes puntos de Malaga capital. La

Universidad de Malaga es la instituciéon académica afiliada al
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complejo hospitalario.

La UCG de Cirugia General cuenta con una Unidad especifica de
coloproctologia que consta de 12 habitaciones con capacidad para
dos personas cada una y una consulta especifica de estomaterapia.
El objetivo de esta consulta es ofrecer al paciente ostomizado un
cuidado completo e integral que le capacite para adaptarse a su
ostomia con éxito. En esta consulta especifica se proporcionan
cuidados técnicos, asesoramiento, educacién sanitaria y apoyo
emocional, tanto antes de la intervenciéon como durante la
hospitalizacion. Ademas, una vez que el paciente es dado de alta y
se reincorpora a su entorno socio-familiar, se le realiza un
seguimiento activo de manera ambulatoria cuya finalidad es

asegurar el autocuidado y la adaptacion.
3.3. POBLACION DE ESTUDIO

Pacientes intervenidos de cirugia abdominal en la UCG de Cirugia
General, Digestiva y Trasplante del Hospital Regional Universitario
de Malaga a los que se le haya realizado una ostomia digestiva de
eliminacidon, cuyo seguimiento se haga en la consulta de
estomaterapia de dicha UCG y que cumplan los criterios de

inclusion establecidos.

Se estudiaran los pacientes que se han incorporado tanto a la
actividad laboral, cuidado del hogar o a sus estudios tras la

intervencion, como aquellos que no lo han hecho.
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Por una parte, el estudio de los pacientes en activo nos aportara
informacion importante sobre las condiciones personales, clinicas
y laborales que favorecen la reincorporacién, asi como de las
dificultades laborales encontradas en el propio trabajo. Por otra
parte, estudiar a los pacientes no incorporados nos dara
informacién en el sentido contrario, es decir, las causas o motivos
insalvables que dan lugar a que la reincorporacion al trabajo no se

produzca.

Criterios de inclusion

- Haber sido intervenido de cirugia abdominal con
realizaciéon de una ostomia digestiva de eliminacién en la
UCG de Cirugia General, Digestiva y Trasplante durante el

ano 2014.

- Haber recibido seguimiento ambulatorio desde la consulta

de estomaterapia de dicha UGC una vez dado de alta.
- Edad comprendida entre los 18 y 65 afios.
- No presentar déficit cognitivo.

- Acceder voluntariamente al estudio mediante

consentimiento informado.
Criterios de exclusion
- Personas con ostomias no digestiva. (ej. urostomizados)

- Personas con ostomias digestiva de alimentacion (ej.

gastrostomizado).

- Haber sido intervenido de cirugia abdominal durante el afio
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2014 pero cuya ostomia digestiva de eliminacién fuera

previa a esta cirugia.

- Personas con ostomias digestiva de eliminacién de
proteccién con caracter temporal con un tiempo de

permanencia inferior a 6 meses.
- Sujetos que no deseen participar en el estudio.

- Personas con barrera idiomatica.

Segun datos extraidos de la consulta de estomaterapia, el nimero
de pacientes intervenidos de cirugia abdominal y a los que fue
necesario realizarles una ostomia fueron en total 200 durante el

ano 2014.

Grdfica 1. Diagrama de flujo CONSORT (Consolidated Standards of

Reporting Trials) para evaluaciones no farmacoldgicas.
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3.4. VARIABLES DE ESTUDIO

Se estudiaron variables sociodemograficas, clinicas y laborales.
Adema3s, se determinara la calidad de vida, tanto la calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS), como la calidad de vida del

paciente ostomizado.

Variables sociodemogrdficas

Estas variables son esenciales ya que permiten describir la
poblacién estudiada. Entre ellas se incluyen la edad, sexo, estado

civil, miembros de la unidad familiar, nivel educativo, entre otras.

Variables clinicas

Se han incluido variables especificas de estos pacientes como:
enfermedad que motiva la ostomia, intervencion, tipo de ostomia,

complicaciones del estoma y/o tratamientos postquirdrgicos.

Variables laborales

En este grupo se incluyen, no solo las relacionadas con la actividad
laboral previa y la actual (tipo de actividad, situacion laboral,
concesion de minusvalia, entre otras), también otras orientadas a
completar la informacién, como las dificultades encontradas en la

reincorporacion laboral o la forma de adaptarse.

Al hablar de actividad laboral se hace referencia a todas aquellas
actividades vinculadas con el trabajo, fisico o intelectual,

pudiéndose recibir o no remuneraciéon econémica. Por ello, este
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estudio incluye la actividad laboral remunerada, realizada por
cuenta propia o ajena y la actividad laboral no remunerada,
concretamente el trabajo doméstico realizado por miembros de la
familia y la formaciéon reglada, estudiantes oficiales. De esta
manera se ofrece una visién mas completa y real de la reinsercién
laboral del ostomizado, no quedando excluidos estos dos grupos
de personas. En cuanto al trabajo doméstico, se considerara la
reincorporacion cuando se realicen la totalidad de actividades que
se venian realizando con anterioridad a ser portador de una

ostomia.

Calidad de vida relacionada con la salud y calidad de vida del

paciente ostomizado.

En este estudio, en el que se pretende arrojar luz sobre la situaciéon
del ostomizado en relacién a la reinsercion laboral, es importante
incluir la medicion de la calidad de vida relacionada con la salud.
Alfonso Arzuda (30) la define como “el nivel de bienestar derivado
de la evaluaciéon que la persona realiza de diversos dominios de su
vida, considerando el impacto que en éstos tiene su estado de
salud”. Mientras que las variables clinicas describen el estado de
salud desde un modelo positivista y biomédico, la medicion de la
calidad de vida nos acerca a la percepcion de bienestar y
funcionalidad de la persona en todas las esferas, la fisica,
emocional y social, aportando informacién importante en cuanto a
la capacidad o no de retomar la actividad laboral previa. Por otra
parte, las personas con ostomias digestivas de eliminaciéon tienen

peculiaridades y dificultades propias que hacen que su percepcién
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de bienestar se salga de los patrones de la poblacién no
ostomizada. Por este motivo, y con el objeto de ofrecer una
descripcién rigurosa, se ha incluido ademds la calidad de vida

especifica de la persona ostomizada como variable en el estudio.
3.5. RECOGIDA DE DATOS

Las variables sociodemogréficas, clinicas y laborales se midieron
mediante un cuestionario de elaboracién propia (Anexo 1). Dicho
cuestionario constaba de una parte comun para todos los
pacientes (variables sociodemograficas y clinicas) y otro especifico
para cada situacion laboral. Asi, contempla preguntas para
pacientes que han retomado su actividad laboral remunerada, para
los que no lo han conseguido, para las personas cuya actividad
previa consistia en el cuidado del hogar y para las personas que se
encuentran aun en periodo de formacion (estudiantes). Por otra
parte, este cuestionario incluye preguntas abiertas y cerradas. Las
preguntas abiertas permiten que los pacientes puedan exponer
mediante texto los problemas institucionales, organizativos,
formativos, informativos, personales o de otro tipo que han

impedido o dificultado la reincorporacién a la actividad laboral.

Previo a la realizacion de este estudio se procedié a realizar una
prueba piloto con objeto de depurar las encuestas, validar la
utilizacion de los cuestionarios y comprobar la correcta recogida

de datos.

La variable de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) se
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evalu6 mediante el cuestionario SF-12v2 (31) (Anexo 2). Se trata

de una version reducida del SF-36, también validado y empleado

en numerosos estudios sobre calidad de vida (32, 33). Mientras

que el SF-36 utiliza 36 items, el SF-12 emplea Unicamente 12, lo

que disminuye el tiempo de cumplimentaciéon sin alterar su

precisidn. Las preguntas de este cuestionario cubren las siguientes

dimensiones de la salud fisica y emocional:

1)

2)

3)

4)

5)

6)

Funcién fisica (dos preguntas): grado en que la salud
limita las actividades fisicas de subir escaleras y andar

mas de 1 hora.

Rol fisico (dos preguntas): grado en que la salud fisica
interfiere en el trabajo y otras actividades diarias,
incluyendo el rendimiento menor que el deseado,
limitacién en el tipo de actividades realizadas o la

dificultad en la realizacién de actividades.

Dolor corporal (una pregunta): intensidad del dolor y su
efecto en el trabajo habitual, tanto fuera de casa como

en el hogar.

Salud general (una pregunta): valoracion personal de la

salud.

Vitalidad (una pregunta): sentimiento de vitalidad

frente a sentimiento de cansancio y agotamiento.

Funcion social (una pregunta): grado en que los
problemas de salud fisica o emocional interfieren en la

vida habitual.
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7) Rol emocional (dos preguntas): grado en que los
problemas emocionales interfieren en el trabajo o las

actividades cotidianas.

8) Salud mental (dos preguntas): sentimiento de

tranquilidad, desanimo o tristeza.

También a partir de este cuestionario, SF-12v2, fue posible
obtener y asignar utilidades a los estados de salud, para ello nos
basamos en 2 metodologias: una internacional (Brazier 2004) y
otra realizada con las puntuaciones y pesos especificos de nuestro
pais (Abellan, 2012) (34, 35). El concepto de utilidad considera
tanto la calidad de vida como la cantidad a lo largo de la vida
obtenida como consecuencia de una intervencion o procedimiento,
su expresion mas conocida son los Afios de Vida ganados

Ajustados por Calidad (AVAC o QALYSs).

Para la medicion de la calidad de vida en el paciente ostomizado se
utilizo el cuestionario de calidad de vida Montreaux (36) (Anexo
3), cuestionario especifico para este tipo de personas, validado en
Francia e Inglaterra y traducido en varias lenguas. Fue utilizado en
16 paises europeos, entre ellos Espafia, en mas de 4.000 pacientes
ostomizados. El cuestionario incluye 41 preguntas que recogen

informacion sobre las siguientes dimensiones:

o Seccioén 1: Calidad de vida: bienestar fisico, bienestar
psicologico, imagen corporal, dolor, actividad sexual,
nutriciéon, preocupaciones sociales y manejo de

dispositivos.
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o Seccion 2: Autosuficiencia: relacionada con los

cuidados higiénicos del estoma.

o Seccién 3: Cuestiones generales, en relaciéon con la

aceptacion del estoma y las relaciones familiares.

La recogida de datos se realiz6 en la consulta especifica de
estomaterapia, mediante cita concertada telefénicamente con el
paciente. En esta llamada se informara de la intencionalidad del
estudio, tal como consta en consentimiento informado (Anexo 4).

La duracion de la entrevista no sera superior a 15-20 minutos.

Algunos datos seran recogidos de la historia clinica del paciente, a
la que podremos acceder mediante el programa informatico

DIRAYA.

Costes indirectos derivado de la pérdida de productividad

El coste indirecto ocasionado por la morbilidad de las personas
con ostomias digestivas de eliminacion se estim6 a partir de las

pérdidas de productividad laboral y el coste laboral.

Para la pérdida de productiva se considero la produccion laboral
perdida asociada a bajas laborales, desde la fecha de operacion

hasta la incorporacidn a su actividad habitual.

El coste laboral se define como el coste que incurre el empleador
por la utilizacién del factor trabajo. La presente tesis doctoral
utiliza el coste laboral por unidad de trabajo, es decir, coste laboral

por trabajador y mes. Este término mide el coste que supone para
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el empresario emplear a un trabajador durante un mes y se estimo

a partir de la Encuesta Trimestral de Coste Laboral (37).
3.6. ANALISIS ESTADISTICO

Para el andalisis estadistico se ha utilizado el software SPSS v20,

licenciado para la Universidad de Malaga.

En el andlisis descriptivo se tendra en cuenta la naturaleza de las

variables, asi:

e Para las variables cuantitativas se ha calculado: media,
desviacidn estandar e intervalo de confianza para la media

al 95%.

e Para las variables cualitativas se computé: frecuencia y

proporcion.

Para la comparacién entre 2 variables en la estadistica inferencial

se emplearon los siguientes analisis:

e para las comparaciones entre 2 variables cuantitativas se
utilizo el test t de Student para variables paramétricas o la

de U de Mann-Whitney (variables no paramétricas).
e parala comparacion entre 2 variables cualitativas:

o Chi-cuadrado (con las pruebas de correccion de
Fisher o Yates, segin proceda) y la prueba de

McNemar.
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o Regresion logistica multiple (para analizar factores
de riesgo).
e para la comparacion entre grupos (v. cuantitativas frente a

cualitativas):

o para variables cuantitativas se emple6 la T-Student

(para 2 grupos); ANOVA (para mas de 2 grupos).

o Para variables ordinales el test de U-Mann-Whitney
(para 2 grupos); Kruskal-Wallis (para mas de 2
grupos).

Tamario del efecto

Para diferenciar entre estadisticamente significativo y relevancia
clinica se realizaron los calculos correspondientes al tamafio del
efecto (38, 39). Mediante el indice denominado “d” de Cohen
podemos determinar cuan es de fuerte la asociacion entre 2

variables o sus diferencias.

Para medir el tamafio del efecto se utiliz6 una hoja Excel con
software abierto para realizar los calculos a partir de las medias y

su desviacion estandar o error estandar (40).

El indice “d” de Cohen permite cuantificar el efecto de los
tratamientos en referencia al criterio clinico analizado, y este
puede ser: efecto insignificante ( -0,15 y <0,15); efecto pequefio
(20,15 y <0,40); efecto medio (20,40 y <0,75); efecto grande (= 0,75y
<1,10); efecto muy grande (21,10 y <1,45); enorme efecto > 1,45 (41,
42).
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Posteriormente se procedi6 a representar graficamente el tamafio

de efecto.

También se realizaron andlisis bivariantes y multivariantes para
explicar la calidad de vida relacionada con la salud,
fundamentalmente en la escala especifica (cuestionario de
Montreaux). Para ello se empleé el analisis de regresiéon y las
medidas de importancia relativa (valor de Shapley) ademas de un
analisis de regresion logistica recodificando las variables
(dicotdmicas) segun valores internacionales (Montreaux) vy

nacionales (SF12v2).
3.7. ASPECTOS ETICOS

El proyecto se desarroll6 en todo momento siguiendo los
principios éticos recogidos en la declaracion de Helsinki,
incluyendo la solicitud de consentimiento informado (Anexo 4)
que se le entregard a cada uno de los sujetos incluidos en la

investigacion.

En dicho consentimiento, se informa a los participantes de la
identificacion del investigador principal, del caracter voluntario de
la participacién, de los objetivos del estudio, asi como de la

confidencialidad de los datos y su utilidad.

Todos los aspectos que se recogen en dicho consentimiento
deberan ser correctamente entendidos y cumplimentados por los
participantes; excluyendo de la investigacion a aquellos que no lo

cumplimenten de forma adecuada o cuya participacion en el
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estudio no sea de caracter voluntario.

Los resultados obtenidos se emplearan exclusivamente para los
fines de la investigacién, y en ninguin caso se revelaran las
identidades de los participantes. Los datos obtenidos tendran un

tratamiento estrictamente confidencial.

Todos los registros y el correspondiente consentimiento
informado de cada paciente se encontrardn debidamente
custodiados por el investigador principal, estando identificados
Unicamente por el ndmero asignado de caso, cumpliendo la
legislacion sobre proteccion de datos espafiola (Ley organica

15/1999 de 13 de diciembre).

Cada participante podra acceder a sus datos, modificarlos o
cancelarlos si asi lo cree oportuno. Ademas, y siguiendo la
declaracién de Helsinki, se solicitara la aprobacion del estudio al
Comité de ética e investigacion asociado al Hospital Regional
Universitario de Malaga, lugar en el que se llevara a cabo el

estudio.

La autora hace constar que no existen conflictos de interés, de tipo
econdmico, personal o profesional, para la realizacion del presente

trabajo.



Tesis Doctoral:  Estudio sobre la incorporacion a la vida laboral en el paciente ostomizado

Prueba Piloto
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4.1. SELECCION DE SUJETOS

La seleccidn de participantes en la prueba piloto fue realizada de
forma intencionada, seleccionados del total de pacientes que
cumplen los criterios de inclusién, con la intencién de poder
garantizar representacion de cada uno de los grupos de poblacion
estudiada y poder detectar debilidades. Se seleccionaron un total
de 13 sujetos: 4 incluidos en el grupo de trabajadores activos, 3
trabajadores domésticos no remunerados, 3 estudiantes y 3 en el

grupo de trabajadores no incorporados a la actividad laboral.
4.2. APLICACION DEL METODO

Todos los sujetos seleccionados mostraron su disposicion a
participar en el estudio. Este dato hace menos improbable la
presencia de sesgo de informacién relacionado con el rechazo a

participar, lo que confiere mayor validez al estudio.

La recogida de datos se realizé6 mediante entrevista telefénica en
nueve sujetos de la muestra. Cuatro la realizaron de forma
autoaplicada, sin que se aprecien diferencias en los resultados. Los
motivos han sido la preferencia de los propios participantes a la
hora de realizar mas cébmodamente la entrevista por teléfono, el
escaso tiempo para la recogida de datos y la coincidencia con el
periodo estival. En el cronograma de trabajo presentado en el
proyecto la recogida de datos se realizara fuera de este periodo. No
haber cumplimentado los cuestionarios por ellos mismos, ha
podido favorecer la existencia de un posible sesgo de deseabilidad
social, que puede presentarse, sobre todo con el cuestionario de

Montreaux en lo referente a los autocuidados. La falta de
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intimidad puede hacer que el entrevistado conteste lo que se
espera de él. Por el contrario, se favorecio6 la participacion y se
evitd el sesgo de informaciéon debido a la interpretacién. Valorar
esta modalidad frente a la autoadministraciéon, implicaria la
necesidad de formacién y unificacién de criterios sobre los
diferentes cuestionarios en todos los miembros del equipo que

realizan la recogida de datos.

Los cuestionarios aplicados fueron idéneos y validos para el
estudio de las variables propuestas, cumpliéndose los objetivos

planteados.

El empleo del cuestionario Montreaux, para el estudio de calidad
de vida en personas ostomizadas, frente a los utilizados en otros
estudios, como el Stoma-Qol, ha permitido estudiar otras
dimensiones del paciente ostomizado y no estar centrado
Unicamente en los aspectos del estoma, resultando una fortaleza

para el estudio.

La extension y duracidn de las preguntas, con la version reducida
SF-12, sin resultar excesivas, ha sido adecuada y ha favorecido la

cumplimentacion.

Sera necesario realizar algunas modificaciones en el cuestionario
de elaboraciéon propia, utilizado para poder medir las variables
sociodemograficas, clinicas y laborales (Anexo 1), para corregir

ciertas debilidades encontradas.

Estos cambios han sido los siguientes:
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¢ Dentro del apartado general y en la parte correspondiente a

los datos clinicos:

e En la pregunta referente a ostomias, se afiadi6
referencia al caracter: “temporal o definitivo”. Nos

aport6 informaciéon mas completa.

e En la pregunta sobre complicaciones relacionadas
con la ostomia. Se ha completd la opcién “sin
complicaciones”. Asi se completa y facilita la

recogida de datos.

¢ Dentro del apartado general y en la parte correspondiente a

datos laborales:

e Se incluy6 en el cuestionario la pregunta: “;Cree
usted que en su reincorporaciéon laboral ha influido
la situacién de desempleo del pais?”. Esto puede
ayudar a subsanar la limitaciéon de generalizar o

extrapolar los datos a otros entornos laborales.

e En la respuesta de cuanto aporta econémicamente
algiin otro miembro de la unidad familiar. Se cambi6
la respuesta abierta de “cuanto” por los intervalos:
menos de 640 euros/mes, entre 640-1.280
euros/mes y mas de 1.280 euros/mes (43, 44), Estos
intervalos se corresponden con una vez el salario
minimo interprofesional (SMI), dos o mas. Asi la
pregunta  resulta menos intimidatoria y

comprometida, favoreciendo la respuesta y
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facilitando la recogida y posterior andlisis de la

respuesta.

e Se incorporé en el grupo de trabajadores activos y
trabajadores domésticos no remunerados, la
pregunta que si figura para el grupo de formacién
(estudiantes): “;Le ha resultado dificil su vuelta al
trabajo?. Califiquela del 1-10”. Asi podremos tener

datos comparativos.

e Se afiadib en el grupo de trabajadores domésticos no
remunerados y estudiantes, la pregunta que si
figuraba en trabajadores activos: ;Cree que la vuelta
al trabajo le ha ayudado en su recuperaciéon?. Para

establecer comparaciones entre grupos.

% Dentro del apartado especifico de preguntas para el caso de

incorporacion a la actividad laboral remunerada:

e Es necesario incluir las preguntas que si figuran en
otros grupos: “;la incorporacién al trabajo ha sido
total o a tiempo parcial?”. ;Cuantas horas al dia tiene

su jornada laboral?”

®,

¢ Dentro del apartado de preguntas especificas para el grupo

de estudiantes:

e Fue necesario incluir la pregunta: ”;la incorporacion
a los estudios ha sido total o parcial?” y “;cuanto
tiempo de estudio dedica al dia ademas de la

jornada de clase?”.
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e En la pregunta referente a: “califique del 1 al 10
como de dificil le ha resultado esta vuelta”, se hizo
necesario clarificar el significado de la puntuacién,
para poder facilitar la respuesta. La escala ha
quedado establecida en sentido ascendente de
dificultad: siendo 1 lo menos dificil y 10 lo mas
dificil.

Los datos obtenidos han sido recogidos en una base de datos y han
sido suficientes para determinar la potencia de los instrumentos
utilizados y garantizar que todos los aspectos estudiados aparecen

testificados en los resultados.
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5.1. Variables sociodemograficas

De un total de 24 pacientes estudiados el 54,2% fueron mujeres. El
54,2% estaban casados o convivian en pareja, el 29,2% solteros, el

12,5% divorciados/separados y el resto eran viudos.

La edad media de los pacientes estudiados fue de 45 afos (DE:
13,2). Se encontraron diferencias estadisticamente significativas
entre los diferentes subgrupos de estudio en las edades (p=0,006
Kruskal-Wallis): trabajadores activos 45,2 anos (DE: 13,16),
trabajadores no incorporados a la actividad laboral 51,5 afios (DE:
8,86), trabajadores domésticos no remunerados 59,2 afios (DE:

3,42) y estudiantes 22,5 anos (DE: 3,32).

El nimero de miembros de la unidad familiar se muestra en la

siguiente grafica.

Grdfica 2. Nimero de miembros en la familia

miembros
29%

3 miembros
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El nivel de estudios de los pacientes fue:

e primarios (41,7%)
e secundarios (33,3%) y

e superiores (25,0%).

5.2. Variables clinicas

El tipo de intervencién mads frecuente fue programada (76,9%).
Siendo la causa mas frecuente de intervenciéon quirdrgica la
enfermedad inflamatoria (43,5%) seguida de causas oncolégicas

(39,1%), poliposis familiar congénita (8,7%) y otras (8,7%).

En el 41,7% de los pacientes la colostomia fue definitiva y en el
16,7% temporal. En el 25,0% de los pacientes la ileostomia fue

definitiva, solo en el 16,7% la ileostomia fue temporal.

En la siguiente grafica se muestran las complicaciones que han

presentado los pacientes derivadas de su estoma.

Grdfica 3. Complicaciones del estoma.

-

otras
12,6

granuloma,

; 4,2
Sin alto debito,
complicaciones Con 4,2
58% complicaciones
42%
hundimiento

12,5

hernia
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En el 62,5% de los casos no fue necesario tratamiento
postquirurgico. En el 16,7% hubo que realizar quimioterapia oral o

intravenosa, respectivamente.

5.3. Variables laborales

El régimen laboral de nuestros pacientes fue: auténomo el 8,7%;
asalariado el 60,9%: actividad domestica no remunerada el 21,7%

y en formacion (estudiantes) el 8,7%.

En la siguiente grafica se muestra el porcentaje de pacientes por

grupo de estudio.

La situacion laboral de los pacientes fue:

) Cuidado De baja )
Activo del hogar En paro laboral Estudiante
Previaa 50,0% | 250% | 4,2% 8,3% 12,5%
cirugia
Momento
. 45,8% 29,2% 8,3% 12,5% 4,2%
Estudio

Se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre la
situacion laboral previa a la cirugia y la situacidon laboral en el

momento del estudio (p=0,039, Chi-cuadrado de Pearson).

El 62,5% ha solicitado algtn tipo de minusvalia. Solo el 16,7% ha
recibido informacién sobre los beneficios de incorporarse a la vida
laboral y el 91,7% cree necesario tratar este tema durante su

recuperacion.
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En relacién con la situacion de crisis econémica del entorno social
los pacientes manifestaron que no tuvo relaciéon ninguna (80,0%)

con su situacion laboral.

El nivel de ingresos antes de la intervenciéon fue: menos de
640€/mes el 41,7%; entre 640 y 1.280 €/mes el 29,2% y mas de
1.280€/mes el 29,2%. En el 83,3% de los casos habia otro

miembro que aportaba econémicamente a la unidad familiar.

Grdfica 4. Porcentaje de pacientes en cada grupo de estudio (%)

formacion
(estudiantes)
16,7

trabajadores
domesticos
20,8 trabajadores no
incorporados
41,7

Trabajadores Activos

En la siguiente tabla se muestran los resultados obtenidos en
nuestro estudio acerca de las variables exploradas en pacientes

trabajadores activos.
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Tabla 1. Variables especificas analizadas sobre trabajadores activos

Variables analizadas Si (%) No (%)
Ha tenido que cambiar de trabajo a causa ostomia 20,0 80,0
Ha tenido que cambiar de puesto de trabajo 20,0 80,0
Ha tenido que reestructura su forma de trabajar 20,0 80,0
La vuelta al trabajo ha sido voluntaria 100,0

Cuanto tiempo ha transcurrido desde la intervencion hasta 14,5 (DE 6,81
su incorporacién laboral meses meses)
Sus compafieros/jefes conocen la existencia de su ostomia 80,0 20,0
Ha percibido algin cambio en su relacion con sus 100,0

compafieros de trabajo

Esos cambios han sido positivos - -

Cuenta con alguln tipo de ventajas/consideracion en su

trabajo 200 80.0
Cree que deberia tenerlas 100,0
ﬁgrcrﬁ;?irggg le impide/dificulta realizar su trabajo con 40,0 60,0
Cree que el trabajo le ha ayudado en su recuperacion 80,0 20,0
Encuentra adecuadas las condiciones de su trabajo en 100,0

relacién con su ostomia

Respecto a las cuestiones planteadas de forma abierta sobre las
ventajas o consideraciones especiales en el trabajo por tener una

ostomia manifestadas en este subgrupo han sido:
o facilidad en las salidas: 25%

o facilidad para acudir a las revisiones médicas: 25%

Las principales dificultades descritas en los casos en los que la
ostomia le impide o dificulta realizar su trabajo con normalidad

han sido:
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e Miedo al olor: 25%
e Miedo alos escapes: 25%
e Miedo a trabajar con publico: 25%
e Que labolsa se note: 25%

¢ Incomodidad, imposibilidad de moverse bien con la bolsa:

25%

Trabajadores no incorporados a la actividad laboral

En la siguiente tabla se muestran los resultados obtenidos en
nuestro estudio acerca de las variables exploradas en estos

pacientes.

Tabla 2. Variables especificas analizadas sobre trabajadores no

incorporados a la actividad laboral.

Variables analizadas Si (%) No (%)
¢ Tiene solicitada la jubilacion por su enfermedad? 70,0 30,0
¢la tiene concedida? 70,0 30,0
¢Alguna vez se ha planteado volver al trabajo? 30,0 70,0
¢ Cree que su profesion condiciona su vuelta al trabajo? 20,0 80,0
¢Realizar otro tipo de trabajo facilitaria su incorporacion? 10,0 90,0
téri;asjlé?estoma uno de los motivos que impide la vuelta al 60,0 40,0

Trabajadores domésticos no remunerados

En la siguiente tabla se muestran los resultados obtenidos en los

trabajadores domésticos no remunerados.
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Tabla 3. Variables especificas analizadas sobre trabajadores

domésticos no remunerados

Variables analizadas Si (%) | No (%)

¢Ha retomado totalmente la actividad previa? 100,0 -

¢Ha retomado parcialmente la actividad previa? - -

No ha podido retomar la actividad previa - -

Cuanto tiempo ha transcurrido desde la intervencién hasta 6,0 meses
recuperar su actividad previa (DE 4,42)
6,20 horas

Cuantas horas diarias dedica al cuidado del hogar (DE 1,30 horas)

Tiene a su cargo el cuidado de menores 80,0 20,0
Ha podido continuar realizando este cuidado 100,0

Cuida de alguna persona con discapacidad 100,0
Ha podido continuar realizando ese cuidado - -

En caso de haber dejado de realizar alguna actividad domestica

por el hecho de tener una ostomia, estas fueron:

e Subirse a escaleras: 33,3%

e Limpieza de cristales, persianas y ventanas: 33,3%.

Trabajadores en formacion (estudiantes)

En la siguiente tabla se muestran los resultados obtenidos en
nuestro estudio acerca de las variables exploradas en pacientes en

formacidn (estudiantes).

La principal dificultad expuesta en su vuelta a los estudios

manifestada ha sido:
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Miedo a los escapes y ruidos.

e Incomodidad

66,6%
33,3%

e Dificultad fisica a la hora de los esfuerzos abdominales 33,3

%

e Realizar actividades deportivas.

33,3%

Tabla 4. Variables especificas analizadas sobre trabajadores en

formacion.

Variables analizadas Si (%) | No (%)
¢ Tiene solicitada algun tipo de minusvalia? 100,0
¢Se ha incorporado de nuevo a sus estudios? 100,0
¢Le ha resultado dificil la incorporacion? 75,0 25,0
¢Cuanto de dificil le ha resultado la vuelta (1: poco -10: 35
mucho)? '
¢Ha notado algin cambio con respecto a sus compafieros? 25,0 75,0
¢Ha informado a sus profesores sobre su estoma? 75,0 25,0
¢Sus amigos conocen la existencia de su ostomia? 50,0 50,0
¢ Tiene algun tipo de ventaja/consideracion respecto a sus

~ . 25,0 75,0
compafieros con el horario?
Tiene algun tipo de ventaja/consideracion respecto a sus 500 500
comparieros con la asistencia ' '
¢ Tiene algun tipo de ventaja/consideracién respecto a sus 250 750
compafieros con los examenes? ' '
¢Las instalaciones del centro cumplen con sus necesidades de

. 100,0
ostomizado?
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5.4. Calidad de vida relacionada con la Salud (CVRS)

Cuestionario de CVRS genérico: SF-12 v2

En la siguiente tabla se muestran los resultados principales

obtenidos con el SF-12v2.

Tabla 5. Resultados del cuestionario SF-12 v2

Media
(DE)

45,61 51,94 41,17 4343 51,53
(9,04) (218) (11,62) (3,89) (2,74)

TA  TNIAL TDNR EST

C. Fisico

44,47 50,03 39,85 44,32 49,23

C. Mental (11,30) (5,23) (14,03) (7,53) (11,10)

TA: trabajador activo; TNIAL: Trabajadores no incorporados a la actividad laboral; TDNR:
Trabajador domestico no remunerado; EST: estudiante

En este analisis solo se encontraron diferencias estadisticamente
significativas en el componente fisico entre los Trabajadores no
incorporados a la actividad laboral frente a Trabajadores Activos
(p=0,025) y en Formacién (estudiantes) (p=0,043). También hubo
diferencias significativas en el componente fisico entre
trabajadores activos y trabajadores domésticos no remunerados
(p=0,008).
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Tabla 6. Subescalas del cuestionario SF-12 v2

Media D.E. Valor p
trabajador activo 95,0 11,18
Trabajador no incorporado
PHYSICAL o 62,5 37,73
a la actividad laboral
FUNCTION 0,037
Trabajador doméstico no
(0-100) 65,0 13,69
remunerado
Bueno: 100
En formacion (estudiante) 93,7 12,50
Total 75,0 29,49
trabajador activo 37,5 27,95
Trabajador no incorporado
ROLE 50,0 37,26
a la actividad laboral
PHYSICAL 0,696
Trabajador doméstico no
(0-100) 45,0 32,59
remunerado
Bueno: 0
En formacion (estudiante) 31,2 21,65
Total 43,2 31,27
trabajador activo 100,0 0,00
Trabajador no incorporado
BODILY 67,5 39,17
a la actividad laboral
PAIN 0,180
Trabajador doméstico no
(0-100) 75,0 30,61
remunerado
Bueno: 100
En formacion (estudiante) 93,7 12,50
Total 80,2 31,26
trabajador activo 88,0 6,70
Trabajador no incorporado
GENERAL 34,0 30,44
a la actividad laboral
HEALTH 0,002
Trabajador doméstico no
(0-100) 51,0 25,83
remunerado
Bueno: 100
En formaci6n (estudiante) 88,7 7,50
Total 57,9 33,39
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Media D.E. Valor p
trabajador activo 70,0 27,39
Trabajador no incorporado a
40,0 33,75
VITALITY la actividad laboral
0,093
(0-100) Trabajador doméstico no
55,0 37,08
Bueno: 100 remunerado
En formacion (estudiante) 87,5 14,43
Total 57,3 34,17
trabajador activo 100,0 0,00
Trabajador no incorporado a
SOCIAL 50,0 39,08
la actividad laboral
FUNCTIONING ) 0,033
Trabajador doméstico no
(0-100) 75,0 25,00
remunerado
Bueno: 100
En formacion (estudiante) 93,7 12,50
Total 72,9 34,51
trabajador activo 40,0 33,54
Trabajador no incorporado a
ROLE 52,5 43,22
la actividad laboral
EMOTIONAL i ; 0,954
Trabajador doméstico no
(0-100) 42,5 3491
remunerado
Bueno: 0
En formacion (estudiante) 40,6 31,25
Total 45,8 36,05
trabajador activo 95,0 6,85
Trabajador no incorporado a
MENTAL 61,2 27,29
la actividad laboral
HEALTH 0,067
Trabajador doméstico no
(0-100) 72,5 20,54
remunerado
Bueno: 100
En formacién (estudiante) 84,4 23,66
Total 74,5 25,13
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Se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre el

grupo de Trabajadores no incorporados a la actividad laboral y:

e Trabajadores Activos en las subescalas de salud general
(p=0,003), funciéon social (p=0,028) y salud mental
(p=0,013).

e En formaciéon (estudiantes) en las subescalas de salud

general (p=0,004), vitalidad (p=0,036).

Se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre

Trabajador domestico no remunerado y:

e Trabajadores activos en las subescalas de funcién fisica

(p=0,016), y salud general (p=0,032).

e En Formacién (estudiantes) en las subescalas de funcion

fisica (p=0,032) y salud general (p=0,032).

En la siguiente tabla se muestran los resultados de las utilidades
(afios de vida ganados ajustados por calidad) obtenidas a partir del
cuestionario SF12 con las 2 metodologias propuestas

anteriormente.

Tabla 7. Puntuacion de utilidad (SF-6D preferencias) con 2
metodologias diferentes (media + DE) .
Método Media TA TNIAL TDNR EST

Brazier 0,7127 0,8195 0,5520 0,7260 0,8250
2004 +0,1453 +0,0390 +0,0869 +0,1475  +0,0459
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Valor de p (a) 0,004 (I1C95%: 0,002-0,008)

Abellan 0,6666 0,8310 0,4068 0,7023 0,8447
2012 +0,2267 +0,0611 +0,1699 +0,1471  +0,0497

Valor de p (a) 0,008 (1C95%: 0,005-0,011)

TA: trabajador activo; TNIAL: Trabajadores no incorporados a la actividad laboral; TDNR:
Trabajador domestico no remunerado; EST: en formacién (estudiante).

(a): Prueba de Kruskal-Wallis con simulacién de Montecarlo: 10.000 muestras.

Se encontraron diferencias estadisticamente significativas con la

prueba U-Mann Whitney entre los subgrupos de:

e Trabajador activo frente a Trabajadores no incorporados a

la actividad laboral: p= 0,016, con ambas metodologias.

e Trabajadores no incorporados a la actividad laboral frente
al trabajador domestico no remunerado: con diferencia
estadisticamente significativa con el método Abellan

(p=0,036) pero no con el método de Brazier (p=0,143).

e Trabajadores no incorporados a la actividad laboral frente a

estudiantes: p= 0,036 con ambas metodologias.

En la siguiente tabla y graficas se muestran el tamafio del efecto
obtenido para la calidad de vida relacionada con la salud medida

con el SF-6D.
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Tabla 8. Tamaiio del efecto para la calidad de vida relacionada con la

salud con SF-6D (Abelldn, 2012).

“d” de % de NNT Probabilidad de
Cohen | cambio superioridad (%)
TA vs TNIAL 3,13 104 1,15 98,31
TDNR vs TNIAL 1,93 73 1,53 91,04
EST vs TNIAL 3,17 108 1,15 98,31

TA: trabajador activo; TNIAL: Trabajadores no incorporados a la actividad
laboral; TDNR: Trabajador domestico no remunerado; EST: estudiante

Grdfica 5. Representacion grdfica d Cohen para la CVRS. Trabajador

activo frente a trabajador no incorporado a la actividad laboral.

Slide me &

Cohen'sd: 3

Interpretation

Probability of Superiority Number Needed to Treat'
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Interpretacion de la grdfica:

Con una d de Cohen de 3,13 el 99,9% del grupo de trabajador activo se
encontrard por encima de la media del grupo trabajador no incorporado a la
actividad laboral (Usz de Cohen), y hay un 98% mds de probabilidades de que
una persona elegida al azar del grupo de trabajador activo tenga una utilidad
(calidad de vida relacionada con la salud - QALY) media superior que una
persona elegida al azar del grupo trabajador no incorporado a la actividad
laboral (probabilidad de superioridad). Un NNT de 1,27 significaria que, sobre
100 personas elegidas al azar, 78 personas tendrdn una mejor calidad de vida
relacionada con la salud si se incorporan a su actividad laboral que si no se

hiciesen.

Cuestionario de CV especifico: Montreaux

En la siguiente tabla se muestran los resultados obtenidos tras el
andlisis en total y en cada subgrupo de estudio con el cuestionario

especifico de enfermedad Montreaux.

Tabla 9. Resultados del cuestionario de Montreaux.

Valor de
Media D.E.
p
Trabajador activo 70,40 9,20
Trabajador no incorporado a
58,40 23,64
la actividad laboral
BIENESTAR : . 0,598
Trabajador doméstico no
PSICOLOGICO 75,20 15,33
remunerado
En formacion (estudiante) 70,00 14,78
Total 66,33 18,79
BIENESTAR Trabajador activo 66,40 9,21 0,042
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FISICO Trabajador no incorporado a
56,40 17,63
la actividad laboral
Trabajador doméstico no
65,60 7,26
remunerado
En formacion (estudiante) 75,00 8,87
Total 63,50 14,27
Trabajador activo 82,00 21,68
Trabajador no incorporado a
56,00 32,04
la actividad laboral
IMAGEN 0,394
Trabajador doméstico no
CORPORAL 69,00 20,43
remunerado
En formacion (estudiante) 73,75 28,69
Total 67,08 27,82
Trabajador activo 100,00 0,00
Trabajador no incorporado a
76,00 28,36
la actividad laboral
0,204
DOLOR Trabajador doméstico no
78,00 24,90
remunerado
En formacion (estudiante) 80,00 16,33
Total 82,08 23,40
Trabajador activo 84,00 26,08
Trabajador no incorporado a
36,00 40,88
la actividad laboral
ACTIVIDAD 0,263
Trabajador doméstico no
SEXUAL 64,00 49,80
remunerado
En formacion (estudiante) 50,00 57,74
Total 54,16 44,71
Trabajador activo 58,96 12,89
Trabajador no incorporado a
62,98 18,47
la actividad laboral
NUTRICION 0,811
Trabajador doméstico no
68,34 21,92
remunerado
En formacion (estudiante) 48,57 32,54
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Total 60,86 20,62
Trabajador activo 98,00 4,47
Trabajador no incorporado a
73,00 25,84
la actividad laboral
PREOCUPACIO 0,026
Trabajador doméstico no
NES SOCIALES 100,00 0,00
remunerado
En formacién (estudiante) 97,50 5,00
Total 87,92 20,85
Trabajador activo 92,00 10,95
Trabajador no incorporado a
52,00 45,41
la actividad laboral
MANE]O DEL 0,158
Trabajador doméstico no
ESTOMA 96,00 8,94
remunerado
En formacion (estudiante) 95,00 10,00
Total 76,67 36,19
Trabajador activo 62,29 5,95
Trabajador no incorporado a
49,94 13,68
la actividad laboral
0,184
INDICE DE CV | Trabajador doméstico no
61,94 7,79
remunerado
En formacion (estudiante) 59,59 9,70
Total 56,62 11,67
Trabajador activo 100,00 0,00
Trabajador no incorporado a
93,00 16,36
la actividad laboral
AUTO- 0,222
Trabajador doméstico no
SUFICIENCIA 100,00 0,00
remunerado
En formacién (estudiante) 95,00 7,07
Total 96,25 11,06
Trabajador activo 100,00 0,00
AYUDA
Trabajador no incorporado a 0,204
CONSEJO 94,00 9,66
la actividad laboral
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Trabajador doméstico no
100,00 0,00

remunerado

En formacion (estudiante) 100,00 0,00
Total 97,50 6,76
Trabajador activo 84,00 8,94

Trabajador no incorporado a
59,00 33,81
la actividad laboral

APTACION 0,454
Trabajador doméstico no

POSITIVA 80,00 10,00
remunerado
En formacion (estudiante) 75,00 577
Total 71,25 24,55
Trabajador activo 84,00 26,08

Trabajador no incorporado a
65,00 25,50
la actividad laboral

ADAPTACION 0,327
NEGATIVA Trabajador doméstico no 82,00 19.23
remunerado
En formacion (estudiante) 85,00 10,00
Total 75,83 23,20
Trabajador activo 90,00 17,32

Trabajador no incorporado a
77,00 22,14
la actividad laboral

0,181
AYUDA Trabajador doméstico no
96,00 8,94
remunerado
En formacion (estudiante) 95,00 10,00
Total 86,67 18,57

En este andlisis se encontraron diferencias estadisticamente

significativas con la prueba U-Mann Whitney (p<0,05) entre:

e El subgrupo de Trabajadores Activos frente a Trabajadores

no incorporados a la actividad laboral en relacién a: Imagen
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corporal, dolor, preocupacién social, manejo del estoma,

adaptacidn positiva.

e Subgrupo de Trabajadores no incorporados a la actividad
laboral frente a trabajador domestico no remunerado en
relacion a: bienestar psicolégico, imagen corporal,
preocupacion social, manejo del estoma, calidad de vida,

adaptacidn positiva y negativa.

e Subgrupo Trabajadores no incorporados a la actividad
laboral frente a Estudiantes en relacién a: manejo del

estoma, adaptacion positiva, adaptacion negativa.

En la siguiente tabla se muestra el tamafio del efecto respecto a
calidad de vida relacionada con la salud con el cuestionario

especifico de Montreaux entre los subgrupos de estudio.

Tabla 10. Tamaiio del efecto para la calidad de vida relacionada con

la salud con el cuestionario especifico Montreaux.

“d” de % de NNT Probabilidad de
Cohen | cambio superioridad (%)
TA vs TNIAL 1,12 25 2,76 76,02
TDNR vs TNIAL 1,06 24 2,76 76,02
EST vs TNIAL 0,81 19 3,53 71,42

TA: trabajador activo; TNIAL: Trabajadores no incorporados a la actividad laboral; TDNR:
Trabajador domestico no remunerado; EST: en formacién (estudiante)
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Grdfica 6. Representacion grdfica d Cohen para la CVRS especifica.
Trabajador activo frente a trabajador no incorporado a la actividad

laboral.

Cohen'sd: 1

a

Interpretation

Qﬁl.l% 61.7% \76.02 % 2.7)

Interpretacion de la grdfica:

Con una d de Cohen de 1,12 el 84% del grupo de trabajadores activos se
encontrard por encima de la media del grupo trabajador no incorporado a la
actividad laboral (Us de Cohen), y hay casi un 76% mds de probabilidades de que
una persona elegida al azar del grupo de trabajador activo tenga una utilidad
(calidad de vida relacionada con la salud - QALY) media superior que una persona
elegida al azar del grupo trabajador no incorporado a la actividad laboral
(probabilidad de superioridad). Un NNT de 2,76 significaria que, sobre 100
personas elegidas al azar, 36 personas tendrdn una mejor calidad de vida
relacionada con la salud si se incorporan a su actividad laboral que si no se

hiciesen.
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Andlisis _bivariante y multivariante con la Calidad de Vida

Relacionada con la Salud

Respecto a la calidad de vida relacionada con la salud (genérica:
SF12v2, SF6D y especifica: cuestionario de Montreaux) no se
encontré ninguna diferencia estadisticamente significativa entre
los tipos de ostomias (temporal o definitiva). Tampoco se
encontraron diferencias significativas respecto al estado civil de

los pacientes.

La edad fue recodificada en 2 grupos: <45 afos y 245 afios, y solo
se encontr6 diferencias significativas entre ambos grupos y la
CVRS respecto al componente fisico medido con el SF12v2

(p=0,040), y casi significativo respecto al SF6D (p=0,055).

Se encontraron diferencias significativas estadisticamente entre
sexo de los pacientes y el indice de calidad de vida (a favor de las
mujeres) medido con el cuestionario de Montreaux (p=0,005) y el
componente mental del SF12v2 (p=0,036). Mayor puntuacién en

mujeres (mejor calidad de vida) que en hombres.

También, se encontraron diferencias estadisticamente
significativas en relacién a la incorporacién laboral (actividades
anteriores a su ostomia) y algunos subgrupos del cuestionario de
calidad de vida de Montreaux, que se muestran a continuacion

(graficas 7 a 13).
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Grdfica 7. Incorporacion laboral y adaptacién al estoma
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Grdfica 8. Incorporacion laboral y satisfaccion
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Grdfica 9. Incorporacion laboral y utilidad personal
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Grdfica 10. Incorporacion laboraly Calidad de vida subjetiva
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Grdfica 11. Incorporacion laboral y relaciones sociales
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Grdfica 12. Incorporacion laboral y normalizacion de la vida
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Grdfica 13. Incorporacion laboral y ayuda externa
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Posteriormente se analizé, el coeficiente de regresion entre
algunas variables socio-demogréficas y el indice de calidad de vida
(especifico). Se observa como el coeficiente de regresion del indice
de CV de Montreaux y las variables: grupo, sexo, edad y estado civil
fue aceptable (R%=0,6378). En la siguiente grafica se muestran
estos datos y se puede observar como las variables que tienen mas
importancia relativa en el coeficiente de regresion (R2=74,38%)
fue el estado civil (37,5%), seguida del grupo (23,8%), sexo
(17,4%), y con menos impacto la edad recodificada (6,6%), el
tratamiento seguido (4,2%) y el tipo de ostomia (1,3%).
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Grdfica 14. Importancia relativa de distintas variables en el Indice de

Calidad de Vida (Montreaux).
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En el analisis de regresién logistica entre el indice de calidad de
vida de Montreaux y el SF12v2 (recodificado segin la media
espafiola) y sexo de los pacientes se alcanz6 un porcentaje de
clasificacion correcta del 83,3%, con una significacion estadistica
del modelo de p= 0,007. En las siguientes tablas se muestran la
clasificacion y los coeficientes de regresion logistica de las

variables estudiadas.
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Tabla 11. Porcentaje de clasificacién y coeficientes para el indice de
calidad de vida mediante regresion logistica

Pronosticado
Observado CV Montreaux Porcentaje
baja alta correcto

Indice de CV  baja 8 2 80,0

Montreaux alta 2 12 85,7

Porcentaje global 83,3

B Efror Wald gl Sig. Exp(B)
estandar

Tipo de estudio -,389 ,584 ,445 1 ,505 ,678
Sexo 2,265 1,187 3,642 1 ,056 9,634
PCS_US ,092 ,106 ,768 1 ,381 1,097
MCS_US ,074 ,077 ,939 1,333 1,077
Constante -9,679 5190 3,478 1 ,062 ,000

5.5. Costes indirectos derivado de la pérdida de productividad

A partir de los datos obtenidos de la encuesta trimestral de coste
laboral en nuestra CC.AA. (37) se realiz6 un analisis de los costes
derivados de la pérdida de productividad asociados a las bajas
laborales teniendo en cuenta desde la fecha de operacion hasta su
incorporacién a su actividad habitual segin el grupo al que
pertenece el paciente. Estos costes indirectos fueron de 35.095
euros/paciente (DE: 16.458) en el grupo de trabajadores activos y
de 14.522 euros/paciente (DE: 10.649) en el grupo de
trabajadores domésticos no remunerados, la diferencia entre

ambos subgrupos fue de mas del 58% y significativas (p=0,000).
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6. DISCUSION

6.1. LIMITACIONES Y SESGOS

Los estudios transversales son muy utilizados, ya que su coste es
relativamente inferior al de otros disefios epidemiolégicos, y
proporcionan informacién importante y rapida para la
planificacién y administraciéon de los servicios de salud. (45). Las
principales limitaciones y sesgos de nuestro estudio vienen
definidos por las caracteristicas del mismo. Estos sesgos se pueden
producir durante el proceso de elaboracion del proyecto (sesgo de
seleccion de los participantes), durante la recoleccién de la

informacion (sesgo de informacidn), o bien durante el analisis.

La mayor limitaciéon del estudio es la posibilidad de que los
resultados se vean influenciados por la crisis econémica que sufre
el pais no pudiendo generalizarlos o extrapolarlos o a otros
entornos con menos desempleo. Como forma de subsanar esta
limitacién, se ha incluido en el cuestionario de elaboracion propia
la siguiente pregunta: “cree usted que en su reincorporacion

laboral ha influido la situacion de desempleo del pais”

Otra limitacién es el empleo de un cuestionario de elaboracion
propia, cuestionario no validado. Como forma de corregir esta
limitacién, de forma previa al desarrollo del estudio, se va a
realizar una prueba piloto con una muestra pequefia de pacientes,
lo que nos dara informacién sobre la idoneidad y validez del

cuestionario pudiendo corregir entonces sus debilidades.
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La mencionada prueba piloto servira ademdas para detectar otras
limitaciones asociadas al disefio del estudio no detectadas o

contempladas a priori.
6.2. Respecto a las variables sociodemograficas.

El perfil sociodemografico de los participantes del estudio, es
coincidente con las caracteristicas que definen la prevalencia e
incidencia de la poblacién ostomizada (1-3). Sobre todo en lo
referente a la edad media, 45 afos (DE+15 afios), con ligero
predominio de la poblacién femenina, asi como también en cuanto
al estado civil (mayoritariamente casados o con pareja) y en

cuanto al nimero de miembros que conforman la unidad familiar.
6.3. Respecto a las variables clinicas.

Lo mismo sucede con las variables clinicas. La patologia
mayoritaria que ha derivado en la ileostomia o colostomia ha sido
la inflamatoria, 43,5%, seguida por la oncolégica (39,1%). Dato
concordante con la edad media de nuestra poblacion. Si coinciden
en un mayor numero de colostomizados frente a ileostomizados y
un mayoritario, 66,7% caracter definitivo de las ostomias. Solo han
recibido tratamiento posterior un 37,5% de los casos, dato
coherente con la causa mayoritaria de la ostomias en la muestra.
Presentar complicaciones derivadas de la estoma en tan sélo el
42% de los casos y que ninguna de ellas sea debida a alteracion
cutanea, sugiere un buen manejo de las técnicas quirdrgicas y una

buena educacién sanitaria en autocuidados.
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6.4. Respecto a las variables laborales.

Como dato destacado, presente en todos los grupos estudiados,
encontramos el hecho de que sélo el 17% de los entrevistados
reconoce haber recibido informacién, por parte de algin miembro
del equipo de salud que le asiste, sobre los beneficios de la
incorporacién a la vida laboral. Sin embargo, el 92% considera una
necesidad tratar este tema durante su recuperacion. Esto coincide
con lo presentado en el trabajo de Maunsell, donde pacientes
oncoldgicos entrevistados se quejaron de la falta de atencién de los
profesionales médicos en el tema de los problemas laborales

(46).

Creemos que son muchas las razones que llevan a que esta
carencia informativa esté presente en nuestra realidad sanitaria.
Prueba de ello es la escasa o nula existencia, en la historia clinica
del paciente, de datos relativos a su vida laboral. La actividad
laboral es parte de las vidas de las personas de incuestionable
importancia, no s6lo econémica, también es esencial en el aspecto
emocional y social. Una atencidn sanitaria integral y completa,
debe contemplar este aspecto por lo que, estudios de este tipo,
pueden ser de gran ayuda para concienciar a los profesionales
sanitarios y modificar el cuidado de manera que dé respuestas a
todas las necesidades de los pacientes. Coincidimos con lo ya
expresado en otros trabajos (22), sobre la importancia de incidir
desde momentos tempranos del proceso para poder obtener

resultados, aunque no inmediatos, si a largo plazo.
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En el 83,3% de los casos, el sueldo del paciente ostomizado, no
resultaba ser el Unico aporte econdmico a la unidad familiar, lo que
sumado a la afirmaciéon en el 100% de los casos de que la
incorporacioén a la actividad laboral se realiz6 de forma voluntaria,
la motivacién econémica no parece ser la causa principal para que

esta reincorporacién se produzca.

Respecto a las variables laborales sobre incorporados a la actividad

laboral remunerada.

Los datos describen un perfil de persona joven, media de edad de
45,75 afos, en su mayoria en régimen laboral de asalariado. Su
reincorporacién al trabajo se ha realizado de forma voluntaria,
transcurrido una media de 14,5 meses (DE+6,8) desde su
intervencidn, periodo que coincide con el tiempo maximo de
incapacidad laboral temporal permitido (total 18+3 = 21 meses)
(Art. 131 bis LGSS). Este ha sido un dato a tener en cuenta a la hora
de marcar el periodo de corte de nuestro estudio, trasladandolo

necesariamente hasta el ano 2014.

El 80% de los casos no ha tenido que cambiar de trabajo ni de
puesto en el trabajo a causa de su ostomia, tampoco han
necesitado reestructurar su forma de trabajar. En otros estudios
(19, 20) se sefialan los sentimientos de tristeza y desanimo, el
temor a enfrentarse a lugares publicos por miedo a ser
estigmatizado, a sentirse discriminado o a despertar en los demas
sentimientos de pena o rechazo, como causas para que la

reincorporacién laboral no se realice. En nuestro estudio no han
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sido estas causas las relacionadas para la no reincorporacion, pero
si han sido descritas como dificultades que el estoma le ha
ocasionado a la hora de trabajar: miedo al olor, a escapes, miedo al
publico, que la bolsa se note. Por otra parte, el 100% de los casos,
no ha percibido ningin cambio en su relaciéon con los compafieros
de trabajo ni con los jefes, a pesar de haber informado a éstos de la
existencia de su estoma. No quieren ser considerados “especiales”
dentro de su trabajo, y aunque el 20% de los casos disfruté de
algan tipo de ventaja/consideracién en su trabajo, como facilidad
en las salidas para acudir a revisiones médicas, el 100% no cree
necesario tenerlas. Igualmente, todos consideran que las
condiciones de su trabajo, en cuanto a instalaciones, material,
baiios, etc., son adecuadas a sus necesidades como ostomizado. No
es coincidente este dato con lo manifestado en un estudio
cualitativo realizado en Brasil, con pacientes ostomizados (28), en
los que los principales agentes facilitadores de la incorporacién
laboral descritos, fueron la creacion de bafios y adopciéon de

horarios flexibles.

Un resultado importante de nuestro estudio es que el 80% de los
casos cree que el trabajo le ha ayudado en su recuperacion. Dato
que reafirma nuestras afirmaciones y las de otros trabajos ya
mencionados (26, 27), sobre las ventajas que aporta la
incorporacion laboral como una variable a tener en cuenta en la

integracion y recuperacion del paciente.
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Respecto a las variables laborales sobre trabajadores no

incorporados a la actividad laboral.

Los datos recogidos arrojan un perfil de persona ostomizada con
media de edad 51,5 afios (DE+8,86). En régimen de jubilacion,
concedida en todos los casos. Tan sélo en uno de los casos se ha
contemplado la posibilidad de volver al trabajo y aunque todos
creen que su profesiéon condiciona su vuelta al trabajo, ninguno
piensa que desarrollar otro trabajo lo facilitaria. En todos los casos,
el estoma aparece como uno de los motivos que impide su vuelta al
trabajo. Esto coincide plenamente con las conclusiones del trabajo,
anteriormente comentado (28), sobre ostomizados brasilefios: “los
cambios biopsicosociales causados por la presencia del estoma
pueden obstaculizar la inclusiéon laboral del ostomizado”. Los
motivos fundamentales, enumerados en forma de respuesta
abierta, han sido: la incomodidad de la bolsa que impide
movimientos, el miedo al despegue y olor, miedo a trabajar con
publico, la necesidad de continuos vaciados de bolsa por alto
débito y curiosamente la obligacion administrativa, por
agotamiento del periodo de incapacidad laboral temporal maximo
de 21 meses. Este ultimo dato, nos reafirma la duda planteada en el
ejemplo de un trabajo recientemente publicado (47) donde a raiz
del estudio de un paciente ostomizado, buzo de profesion, pueda
haber otros casos, en los que pacientes ostomizados aptos y
capaces de seguir desarrollando su labor, una vez que su estado de
salud lo permita, sean incapacitados administrativamente para

ello. Es quizas desde la administracion, inspecciéon médica, donde
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deba empezar a cambiarse el concepto de “persona ostomizada =

persona jubilada”.

Respecto a las variables laborales de los que se incorporan al

cuidado del hogar.

Todos los casos reconocen haber retomado la actividad anterior a
la intervencién de forma completa. A diferencia del grupo de
pacientes incorporados a la actividad laboral remunerada, el
tiempo medio transcurrido hasta recuperar dicha actividad, ha
sido de 6,0 meses (DE: 4,4). Tiempo muy corto comparativamente,
teniendo en cuenta que la causa que ha llevado a la ostomia ha
sido, en algunos casos, la misma que en otros subgrupos. Esto
puede verse influenciado por la conciencia de necesidad que rodea
a la persona que realiza el mantenimiento del hogar familiar, que
dedica una media de 5,67 horas al dia de trabajo y tiene, como ha
ocurrido en uno de los casos, afiadido el cuidado de menores
(nietos en este caso). Ninguno de ellos cuidaba de personas

discapacitadas.

Respecto a las variables laborales de los que se incorporan a sus

estudios.

Todos ellos se han incorporado de forma total a sus estudios, y
aunque el 75% reconoce que le resulto algo dificil, la valoracion en
la escala de dificultad fue de 3,5, (sobre una escala ascendente en
grado de dificultad del 1-10). Los profesores conocen la existencia

del estoma en mayor nimero y la informaciéon a compafieros esta
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mas reservada, sin que ello haya supuesto cambio en el trato
recibido. Al igual que reconocian los trabajadores reincorporados a
su trabajo, las instalaciones de aulas y centros de formacién

cumplen con las necesidades que su ostomia les presenta.

Vuelve nuevamente a presentarse, como dificultad para la
incorporacion el miedo a los escapes, ruidos y la incomodidad que
les ocasiona llevar la bolsa. La dificultad a la hora de realizar
esfuerzos deportivos ha sido algo afiadido en este grupo,
justificado por la demanda de este tipo de actividades en esta edad

y ser asignatura obligada en algunos casos.
6.5. Respecto a la Calidad de Vida Relacionada con la Salud

A pesar de las diferencias encontradas entre los distintos
subgrupos analizados (trabajadores en activo, no incorporados,
amas de casa y en formacién) y ser analizadas de forma no
paramétrica, estas diferencias tienen que ser tomadas con

moderaciéon debido a la escasa muestra de pacientes.

En un estudio a nivel nacional (48) en el que se utilizaron muestras
representativas de la poblacion espafiola procedentes de 2
estudios transversales de mas de 11.100 pacientes, los
componentes sumarios fisico y mental calculados con pesos
espafioles fueron de 56,81 para el CSF y de 58,45 para el CSM.
Estas cifras fueron en ambos componentes mas de 11 puntos
superiores a los obtenidos en nuestro estudio (tabla 5), lo que

pone manifiesto una pérdida de calidad de vida de nuestros
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pacientes frente a la poblacién en general. Sin embargo, podemos
observar coOmo estas diferencias en puntuaciones se acortan en los
pacientes trabajadores en activo y en formaciéon (en ambos
componentes), no existiendo diferencias estadisticamente
significativas entre estos subgrupos y la poblacién general

espafiola.

Las puntuaciones alcanzadas por nuestros pacientes (tabla 5)
también difieren de alguna manera de un estudio realizado en
pacientes crénicos. Asi, en un estudio transversal (49) con
encuesta teleféonica a 1.500 personas representativas de los
diabéticos tipo 1y 2, no institucionalizados, de 18 afios y mas, de la
Regién de Murcia, el componente fisico fue de 42,57 (DE=11,8) que
comparado con la media de nuestro estudio fue inferior, sin
embargo, el componente mental medio en los pacientes diabéticos
de la region de Murcia (50,57; DE:12,8) fue algo superior a nuestro
estudio (44,46; DE: 11,30). En nuestro estudio las cifras de CVRS
medida con el SF12v2 en los trabajadores activos y de los
estudiantes incorporados fueron superiores a los datos de los

pacientes diabéticos.

En referencia a las utilidades obtenidas con el cuestionario SF-6D,
en un estudio internacional a partir de una muestra de 216
pacientes con cancer colorrectal (50) la utilidad mostrada por el
cuestionario SF-6D fue de 0,76 (DE= 0,161). Al comparar con
nuestros resultados (tabla 7) observamos que existen pequefias
diferencias entre ambos estudios, la utilidad calculada con el

cuestionario SF-6D en nuestro estudio fue de 0,7127 (DE= 0,145)
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siendo un 6,6% inferior en nuestro estudio. Donde si hubo
diferencias respecto a los valores internacionales fue en los
subgrupos de trabajadores activos y formaciéon que mostraron
mejor calidad de vida que la serie de pacientes con cancer

colorrectal.

En referencia al estudio de la calidad de vida con el cuestionario
especifico de Montreaux en nuestro estudio (tabla 9) las
dimensiones mas afectadas fueron: el miedo a la fuga de materia
fecal por el estoma (expresado como imagen corporal) y el ambito
sexual, estas a su vez fueron las principales responsables de la
disminucién en el indice de la calidad de vida. Nuestro estudio
presenta menores puntuaciones en todas las subescalas respecto
de un estudio descriptivo transversal en una muestra de 83
pacientes portadores de ostomia (51). Esto, creemos, puede
deberse a tres causas: escasez de nuestra poblacion, diferencias
culturales entre los pacientes comparados, asi como diferencias en

los sistemas de salud.

Nuestros datos de calidad de vida obtenidos con el cuestionario de
Montreaux parecen corroborar los resultados de un estudio
internacional (52) con 76 pacientes donde se demostr6 que los
portadores de estoma experimentan dificultades en situaciones
laborales y sociales, tienen problemas con la imagen corporal y la
sexualidad, afiadidas a las dificultades con el manejo del estoma.
En este ultimo estudio, los pacientes también expresaron

preocupaciones relacionadas con el propio estoma como la
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busqueda de privacidad para vaciar la bolsa, problemas con el

escape, y dificultades para participar en actividades sociales.

En nuestro estudio no se encontraron diferencias respecto a la
calidad de vida relacionada con la salud entre pacientes con
ostomias temporales y definitivas, al igual que en otros estudios de
la literatura donde utilizando otro cuestionario de calidad de vida
especifico (Stoma-QoL) tampoco se encontraron estas diferencias

(53) entre tipos de ostomias.

Es fundamental seguir investigando en este campo y que sea en
nuestro medio, ya que la extrapolacion de datos, sobre todo entre
distintos paises, pueden estar influenciados por la situacion

econdmica, laboral y sanitaria de cada uno de ellos.

Una vez descrita la situaciéon laboral, mediante estudios
descriptivos como éste, creemos necesario profundizar en el tema
mediante un abordaje cualitativo. Ello arrojaria conocimientos que
enriquecerian los datos numéricos. Seria de gran utilidad estudiar
aspectos emocionales, desde las vivencias de las personas
ostomizadas. Esta complementariedad metodoldgica aportaria

mayor rigor al estudio.

Igualmente realizar estudios sobre coste-efectividad/utilidad de
intervenciones relacionadas con el tema, podrian centrar la
importancia econdmica de tratarlos, ayudando a nuestros

responsables politicos y sanitarios en la toma de decisiones.
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6.6. Respecto a la pérdida de productividad ocasionadas

Las cifras obtenidas referidas al coste por paciente debido a las
bajas laborales causadas consideramos que son lo suficientemente
importantes como para ahondar en este tipo de estudios y

minimizar el impacto econdmico a nivel social de esta patologia.

El papel del personal de enfermeria especializado en el cuidado del
estoma, tanto en las revisiones anuales como en la educacion
inicial y permanente, es esencial para prevenir el mal uso de los
aparatos y accesorios, lo que sin duda contribuye a reducir los

costes de prescripcion (54).

La intervenciéon educativa para pacientes con estomas parece
tener un efecto positivo en la calidad de vida relacionada con la
salud de los pacientes y reducir el coste sanitario asociado. Sin
embargo, los estudios que han evaluado el impacto de dichos
programas de educacion son escasos y heterogéneos, difieren en
las intervenciones y en el disefio del estudio, por lo que es
necesario realizar mas investigaciones. Entre los siete programas
educativos evaluados en una revision sistematica, en dos estudios
se observd una reduccion de la estancia hospitalaria
postoperatoria (8 dias frente a 10 dias, p=0,029; 8 dias frente a 14
dias, p=0,17), y una reduccion significativa en el coste del grupo de

intervencion (8.570%) respecto al grupo control (7.397$) (55).

Danielsen y Rosenberg (56) realizaron un estudio de casos y
controles con 50 pacientes ostomizados para evaluar los costes

asociados a un programa de educacién. Para ello analizaron los
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costes sanitarios directos durante los primeros seis meses
postoperatorios. El analisis se realizé desde la perspectiva del
Sistema Nacional de Salud y se incluyeron los costes hospitalarios
(estancia hospitalaria y visitas a la Unidad de Estomatologia) y en
AP (visitas al médico y a cuidados de enfermeria). Como resultado
del establecimiento de un programa de educaciéon, no se
observaron aumentos significativos en el coste medio, si bien los
pacientes del grupo de intervencién redujeron los costes
relacionados con los reingresos no planificados (p = 0,01) y las

visitas al médico de AP (p = 0,05).

En Espafia, Cancio et al. (57) analizaron la evolucién de la calidad
de vida y los costes sanitarios asociados de la atencidn sanitaria
que recibieron 402 pacientes durante tres primeros meses desde
la intervencién quirurgica. Los pacientes fueron divididos en dos
grupos: pacientes con acceso a enfermera experta en ostomias
(grupo de intervencidén) y pacientes sin acceso a atencién
especializada (grupo control). Respecto a la calidad de vida,
medida con el cuestionario EuroQol-5D, ambos grupos
presentaron patrones similares en los resultados asociados a las
dimensiones movilidad, cuidado personal, actividades cotidianas y
dolor/malestar, mientras que los pacientes del grupo de
intervencion mejoraron sus resultados asociados a la dimension
ansiedad/depresion. Medida con el cuestionario Montreux, se
identificaron mas aspectos en los que los pacientes con acceso a

una enfermera experta en ostomias mejoraron su calidad de vida.
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Respecto al coste directo asociado a los tres primeros meses desde
la intervencion quirurgica, el coste medio fue de 701€ para el
grupo de intervencion frente a 1.827€ para el grupo control. Los
resultados del andlisis coste-efectividad muestran que la
incorporacién de una enfermera experta en ostomias puede ser
una intervencion coste-efectividad, si bien el andlisis presenta
limitaciones metodoldgicas por lo que seria recomendable realizar

mas estudios de evaluacion econémica.
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7. CONCLUSIONES

1% La realizaciéon de este trabajo, segun la metodologia
propuesta, ha permitido alcanzar los objetivos del estudio:
describir la situacion de las personas con ostomias digestivas

de eliminacion en relacion a la reincorporacion laboral.

2% La calidad de vida de la poblacién que se incorpora a su
actividad laboral, trabajadores activos y estudiantes, no
difiere significativamente de las normas poblaciones para
Esparia en el cuestionario SF-12v2. Sin embargo, en los
trabajadores no incorporados, la calidad de vida descendio
en algo mds del 27% en el componente fisico y casi un 32% en
el componente mental respecto de las normas poblacionales
espariolas, y estas diferencias fueron estadisticamente

significativas y clinicamente relevantes.

32 El miedo a la fuga por el estoma (expresado como imagen
corporal) y la actividad sexual fueron las dimensiones mds
afectadas y a su vez principales responsables de la
disminucion en el indice de calidad de vida especifico
(Montreaux), destacando especialmente en los no
incorporados a la actividad laboral, donde estas

puntuaciones tuvieron un descenso de casi el 50%.

42 Las principales dificultades encontradas por las personas con
ostomias digestivas de eliminaciéon para su incorporacion
laboral, estdn relacionadas con la presencia del estoma:

incomodidad e incapacidad para moverse, miedo al despegue,
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al olor, a los ruidos de gases y dificultades para participar en

actividades sociales.

52 De acuerdo con los resultados obtenidos respecto de la
pérdida de productividad por bajas laborales temporales
pensamos que es necesario profundizar mds y mejor en
aspectos socio-economicos, realizando estudios

farmacoeconémicas.
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Cuaderno de recogida de datos

CRITERIOS DE SELECCION

CRITERIOS DE INCLUSION

1 | ¢Paciente intervenido y portador de ostomia digestiva?
2010-2014

2 | Es mayor de 18 afos y menor de 63

3 | Ha otorgado su consentimiento informado.

LI e
Liopl ok

Si ha senalado alguna de estas opciones
negativamente,

el paciente no debe ser incluido en el
estudio.

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

Iniciales del Fecha de recogida

paciente o n° de de datos

Historia (dd/mm/aa):

Sexo del paciente: O Hombre O Mujer. Edad en
afos:

Estado civil:

O Soltero O Divorciado/separado

0O Casado/pareja de hecho O Viudo/a

NuUmero de miembros de la familia:
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Lugar que ocupa en ella:
O Padre/madre O Hijo/a
0O Otros (especificar):

Nivel educativo:
O Sin estudios O Estudios secundarios

0O Estudios primarios O Estudios universitarios
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DATOS CLINICOS

Causa de la intervencion quirurgica:

0 Oncoldgica 0O Traumatismo
O Enf. inflamatoria O Poliposis adenomatosa familiar
O Otras:

Intervencién
O Intervencion Programada
O Intervencion urgente

O Fecha de
intervencion(dd/mm/aa):

Ostomia: O Colostomia O lleostomia

Complicaciones relacionadas con la ostomia:

O Hernia paraestomal [ Dermatitis periestomal frecuentes

O Prolapso O Hundimiento
O Estenosis O Mala ubicacion
O Otras:

Tratamiento postquirdrgico:
0O Sin tratamiento O Quimioterapia oral

0O Radioterapia O Quimioterapia IV
0O Duracion en meses:

DATOS LABORALES

Profesion:
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Nivel de ingresos antes de la intervencion:
0O Menos de 640 euros/mes
O Entre 640 y 1280 euros/mes
0O Més de 1280 euros/mes

¢Algan otro miembro de la familia aporta economicamente a la
unidad familiar?:

O No O Si
Cuanto:

Régimen laboral:
0 Auténomo
O Asalariado
O Actividad laboral no remunerada: ama de casa
O En formacion: estudiante

Situacion laboral previa a la cirugia (3-6 meses antes):
O Activo 0O De baja
O En paro 0O Cuidado del hogar
O En formacion: estudiante

Situacion laboral actual:

O Activo O De baja
O En paro O Jubilado
¢Ha solicitado algan tipo de minusvalia? O S ONo

¢Durante su recuperacion ha recibido ]
informacion acerca de los beneficios de volveral & Si O No
trabajo?

En caso negativo. ¢cree usted que es necesario O0Si 0O No
tratar este tema?
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En caso de INCORPORACION A LA
ACTIVIDAD LABORAL REMUNERADA,
responda a las siguientes cuestiones:

¢Ha tenido que cambiar de trabajo a causa de su
ostomia?

Dentro de su trabajo, ¢ha tenido que cambiar de
puesto a causa de su ostomia?

Dentro de su trabajo, ¢ha tenido que reestructurar su
forma de trabajar a causa de su ostomia?

¢La vuelta al trabajo ha sido de forma voluntaria?

¢ Cuénto tiempo ha transcurrido desde la intervencion
hasta su incorporacion?:

¢ Sus comparieros/jefes conocen la existencia de su
ostomia?

¢Ha percibido algin cambio en la relacién con sus
comparieros de trabajo?

¢Esos cambios han sido positivos?

¢Cuenta con algun tipo de ventaja o consideracién en
su trabajo por tener una ostomia?

En caso afirmativo, describa cuales:
En caso negativo ¢cree que deberia tenerlas?

¢Su ostomia le impide o dificulta realizar su trabajo
con normalidad?

En caso afirmativo, describa las principales
dificultades que ha encontrado:

¢Cree que la vuelta al trabajo le ha ayudado, o ayuda,
en su recuperacion?

¢Encuentra adecuadas las condiciones de su puesto
de trabajo en relacion con su ostomia (bafios,
espacios, etc.)?

En caso negativo, ¢qué necesitaria?:

o Si

o Si

o Si

O Si

O Si

O Si

O Si

O Si

O Si

O Si

O Si

O Si
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En caso de NO INCORPORACION A LA
ACTIVIDAD LABORAL REMUNERADA,
responda a las siguientes cuestiones:

¢ Tiene solicitada la jubilacion? O Si 0O No
¢ Tiene concedida la jubilacion? OSi ONo
¢Alguna vez se ha planteado volver al trabajo? OSi O No
z,Creg que su profesion condiciona la vuelta al O0sSi o No
trabajo?

¢ Realizar otro tipo de trabajo facilitaria su 0si o No

incorporacion?
En caso afirmativo, indique cuéles:

(ESs su estoma_uno de los motivos que impide la 0Si 0O No
vuelta al trabajo?

Exponga el motivo fundamental de la no
incorporacion laboral:
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En caso de que su actividad laboral sea
TRABAJADOR DOMESTICO POR CUENTA
PROPIA, responda a las siguientes cuestiones:

¢Ha retomado totalmente la actividad previa? o Si
¢Ha retomado parcialmente la actividad previa? O Si
¢No ha podido retomar la actividad previa? o Si

¢ Cuénto tiempo ha transcurrido desde la intervencion
hasta que ha recuperado su actividad previa?:

¢ Cuantas horas diarias dedica al cuidado del

hogar?:

¢Ha dejado de realizar alguna de esas tareas a 0 Si
consecuencia de su ostomia?

¢ Qué actividades laborales domesticas ha dejado
de realizar por el hecho de tener un estoma?:

¢ Tiene a su cargo el cuidado de hijos menores? O Si
¢Ha podido continuar realizando este cuidado? o Si
¢Realiza actividades relacionadas con el cuidado 0 Si

de alguna persona con discapacidad?
¢Ha podido continuar realizando este cuidado? O Si

No
No
No

No

No
No

No

No
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En caso de que contintie EN FORMACION
(ESTUDIANTES), responda a las siguientes
cuestiones:

¢ Tiene solicitada algin tipo de minusvalia? OSi ONo
No

O

¢Se ha incorporado de nuevo a sus estudios? 0OS

En caso afirmativo, ¢le ha resultado dificil la O0Si 0O No
reincorporacion a su actividad formativa?

Califique del 1 al 10 como de dificil le ha resultado
esta vuelta:

Exponga la principal dificultad que ha encontrado:

¢Ha notado algun cambio con respecto a sus O0Si 0O No
compafieros de clase?

¢Ha informado a sus profesores sobre laexistencia 5 si 5 No
de tu ostomia?

¢Sus amigos de clase conocen la existencia de su 0Si 0O No
ostomia?

¢ Tiene algdn tipo de ventaja o consideracion con ]

respecto a sus compafieros de clase, en cuanto al OSi ONo
horario?

¢ Tiene algun tipo de ventaja o consideracién con ]
respecto a sus comparieros de clase, en cuantoalas &SI O No
faltas de asistencia?

¢ Tiene algdn tipo de ventaja o consideracion con ]
respecto a sus comparieros de clase, en cuantoalos &SI 0O No
examenes?

¢Las instalaciones del centro cumplen con sus O0Si 0O No
necesidades como ostomizado?

En caso negativo que echa en falta:

En caso de no haberse incorporado, exponga el/los
motivo/s fundamentales que se lo
impiden:
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ANEXO 2
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Cuestionario de calidad de vida SF-12 (v2)

Su Salud y Bienestar

Date Survey Given: Staff Name:

Esta encuesta le pide sus opiniones acerca de su salud. Esta informacion
permitira saber como se siente y qué tan bien puede hacer usted sus actividades
normales. ;Gracias por contestar estas preguntas!

Para cada una de las siguientes preguntas, por favor marque con una |4 la casilla
que mejor describa su respuesta.

1. En general, jdiria que su salud es:

’ Excelente Muy bucna Buena Pasable Mala ‘

v VvV VvV Vv vV
L . L g s

2. Las siguientes preguntas se refieren a actividades que usted podria hacer
durante un dia tipico. ;Su estado de salud actual lo/la limita para hacer
estas actividades? Si es asi, jcuanto?

Si, Si, No, no
me limita  me limita un me limita en
mucho poco absoluto

vy v ¥

o Actividades moderadas, tales como mover una mesa,
empujar una aspiradora, jugar al bowling o al golf o

trabajar en el JArdin ..o (e O E

v Subir varios pisos por la escalera D (R D R D :

SF12v2™ Health Survey © 1992, 2002 Health Assessment Lab, Medieal Outeomes Trust and QualityMetrie Incorporated. All rights reserved.
tered trademark of Medical Outcomes Trust,
(IQOLA SF-12v2 Standard, United States (Spanish))
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3. Durante las altimas 4 semanas, ; cuanto tiempo ha tenido usted alguno de
los siguientes problemas con el trabajo u otras actividades diarias regulares
a causa de su salud fisica?

Siempre Casi Algunas Casi Nunca
siempre veces nunca

v v v Vv ¥

Ha logrado hacer menos de

lo que le hubiera gustado .............. D [T D D D Vererieeiens D e, D 5

Ha tenido limitaciones en
cuanto al tipo de trabajo u

otras actividades ....ooooeeoeieeiee [ I R [ — HE

4. Durante las altimas 4 semanas, ; cuanto tiempo ha tenido usted alguno de los
siguientes problemas con el trabajo u otras actividades diarias regulares a
causa de algun problema emocional (como sentirse deprimido/a o ansioso/a)?

Siempre Casi Algunas Casi Nunca
siempre veces nunca

v v v Vv ¥

Ha logrado hacer menos de

lo que le hubiera gustado .............. D [T D D D Vererieeiens D e, D 5

Ha hecho el trabajo u otras
actividades con menos

cuidado de lo usual.........ocoooevennne [ I [ E— [ — HE

5. Durante las gltimas 4 semanas, ;cudnto ha dificultado el dolor su trabajo
normal (incluyendo tanto el trabajo fuera de casa como los quehaceres
domésticos)?

Nada en Un poco Mediana- Bastante Extremada-
absoluto mente mente

v v v v v
L mE mE 0. P

SF-12v2™ Health Survey © 1992, 2002 Health Asses
SFe120 is istered trademark of Medieal Outeome:
(IDOLA 8F12v2 Standard, United States {Spanish))

ent Lab, Medical Outeomes Trust and QualityMetric Incorporated. All rights reserved

vy
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6. Estas preguntas se refieren a como se siente usted y a como le han ido las
cosas durante las tltimas 4 semanas. Para cada pregunta, por favor dé la
respuesta que mas se acerca a la manera como se ha sentido usted. ;Cudnto
ticmpo durante las dltimas 4 semanas...

Siempre Casi Algunas Casi Nunea
siempre veces nunca

vy v v v Y

. se ha sentido tranquilo/a y

soscgndo/’u?....................................D [T D D Voo D »D s
+ ha tenido mucha energia?..............[] 1o [N RO N EP [

. se ha sentido desanimado/a y

deprimido/a?. ... D [T D R D RN D .D 5

7. Durante las iltimas 4 semanas, ; cuinto tiempo su salud fisica o sus
lemas emocionales han dificultado sus actividades sociales (como visitar
amigos, parientes, etc.)?

Siempre Casi Algunas veces Casi Nunca
siempre nunca
K WE E Ll W

; Gracias por contestar estas preguntas!

w2™ Health Survey © 1992, 2002 Health Ass
SF-12® i aof al Outcor
(IQOLASF Standard, United States (Spanish))

ent Lab, Medical Outcomis Trust and QualityMetric Incorporated. All rights reserved
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ANEXO 3
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Cuestionario de calidad de vida para personas
ostomizadas: Montreaux

Seccion 1: Calidad de vida

1. Hasta que punto se encuentra fuerte:

| nada | o[ 1] 2] 3] 4] 5] Muchisimo
2. ¢el tiempo que duerme es suficiente para sus necesidades?:
_Total_m_ente 0 1 2 3 4 5 Tota_llr_nente
insuficiente suficiente
3. ¢Se cansa facilmente?:
| nada | 5] 4] 3] 2] 1] 0] Muhisim |
4. ;Cree que su peso actual es un problema?
| nada | 5 [ 4] 3] 2] 1] 0] Muchisim

5. ¢Se siente preocupado (tiene temor o ansiedad) por su estoma?
| nada | 5 J]4][3] 2] 1] 0] Muchisimo |

6. ¢Su actividad sexual es suficiente para sus necesidades?

_Total_m_ente 0 1 2 3 4 5 Tota_llr_nente
insuficiente suficiente

7. ¢Como es su estado actual de salud?

| Muymalo [ 0] 1] 2] 3] 4] 5] excelente |

8. ¢Le resulta facil adaptarse a su estoma?

Nada facil [o[1 ] 2] 3] 4] 5] Muy facil |

9. ¢Hasta que punto se lo pasa usted bien (aficiones, entretenimientos, vida
social)?

nada |5 4]3]2]1]0] Muchisimo

10. ¢(Come a gusto?



m Ana Carmen Montesinos Gdlvez Tesis Doctoral

| nada |5 43 ]2]1]0] Muchisimo

11. ¢Hasta que punto puede realizar sus actividades habituales (tareas
domeésticas, trabajo de oficina u otras actividades diarias)?

| nada |5 43 2]1]0] Mucho

12. ¢Come Vd. lo suficiente para sus necesidades?

_Total_m_ente 0 1 5 3 4 5 Tota}lrpente
insuficiente suficiente

13. ¢Hasta que punto se siente Gtil?

nada 0 1 9 3 4 5 Extrem’ac_iamente
atil
14. ¢Hasta qué punto se siente Vd. feliz?
| nada o] 1] 23] 4]5] Muchisimo
15. ¢Hasta qué punto encuentra su vida satisfactoria?
Extremadamente
nada 0 ! 2 3 4 > satisfactoria
16. ¢Hasta qué punto nota Vd. dolor?
| nada | 5 ] 4] 3] 2] 1] 0] Insoportable
17. ¢Con qué frecuencia nota Vd. dolor?
| nada | 5 ] 4] 3] 2] 1] 0] Continuamente
18. ¢(Como es su calidad de vida?
| Muy mala o] 1] 23] 4]5] excelente

19. ¢Hasta qué punto tiene miedo de olores o pérdidas producidas por su
estoma?

| nada | 5 ] 4] 3] 2] 1] 0] Muchisimo miedo

20. ¢Considera que la calidad y frecuencia de relacion con sus amigos y
familiares es suficiente para sus necesidades?

| Totalmente | 0] 1 ] 2] 3] 4] 5 | Deltodo suficiente
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| insuficiente | | | | | | |

21. ¢Se siente rechazado por su familia o seres queridos?

| nada |5 4] 3] 2[1]0] Muchisimo

22. ¢Hasta qué punto le resulta dificil mirarse el estoma?

| nada |5 4] 3] 2[1]0] Muchisimo

23. A pesar de mi ostomia, creo que llevo una vida normal

Totalmente de acuerdo | 5 4 3 2 1 0 Totalmente en

desacuerdo
Seccion 2: Autosuficiencia

Hasta qué punto se siente seguro para:
30. Limpiarse el estoma

| nada o1 ] 2]3]4]5] Totalmente
31. Cambiar o utilizar su bolsa

| nada o1 ] 2]3]4]5] Totalmente
32. Tirar su bolsa

| nada o1 ] 2]3]4]5] Totalmente
33. Obtener sus bolsas de recambio

| nada o1 ] 2]3]4]5] Totalmente
34. Conseguir consejo o ayuda en caso necesario

| nada o1 2]3]4]5] Totalmente

Seccion 3: Cuestiones generales

35. Hay veces en que soy capaz de olvidarme por completo de mi estoma
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| nunca o] 1] 23] 4] 5] siempre

36. Puedo seguir haciendo todo lo que hacia antes de tener el estoma

Totalmente en

Totalmente de acuerdo | 5 4 3 2 1 0
desacuerdo

37. Esimposible aceptar el hecho de tener un estoma

Totalmente en

Totalmente de acuerdo | 0 1 2 3 4 5
desacuerdo

38. A veces quedo rendido de cansancio a causa de mi estoma

| nunca |5 [ 4]3]2]1]0] siempre

39. Mi familia y mis amigos son sensibles a mis necesidades personales

| nunca o] 1] 23] 4]5 ] siempre

40. Cuando tengo un problema encuentro a alguien en quien puedo confiar para
ayudarme

| nunca o] 1] 23] 4]5] siempre

41. ¢Sigue Vd. viendo a una enfermero/a especializada en cuidados del estoma?
| Si | | NO |
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ANEXO 4

Hoja de informacion al paciente
Consentimiento informado

Informe del Comité de Etica de la

Investigacion
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HOJA DE INFORMACION AL PACIENTE

Antes de proceder a la firma de este consentimiento informado, lea
atentamente la informacién que a continuacién se le facilita y
realice las preguntas que considere oportunas.

Naturaleza:

Titulo del estudio:

“Estudio sobre la incorporacion a la vida laboral en el paciente
ostomizado”.

Se trata de un estudio descriptivo que quiere analizar como y en
que medida se ha producido la incorporacién a la vida laboral en
el paciente ostomizado, intervenido de cirugia abdominal en
nuestra Unidad. Con todo ello, tratamos de mejorar la atencion de
personas con ostomias

Importancia:

Los resultados servirdn para redisefiar los programas de atencién
al ostomizado mejorando en ultimo término su calidad de vida.

Implicaciones para el paciente:

e La participacién es totalmente voluntaria.

e El paciente puede retirarse del estudio cuando asi lo
manifieste, sin dar explicaciones y sin que esto repercuta en
sus cuidados.

e Todos los datos caracter personal, obtenidos en este
estudio son confidenciales y se trataran conforme a la Ley
Organica de Proteccion de Datos de Caracter Personal
15/99.

e La informacién obtenida se utilizara exclusivamente para
los fines especificos de este estudio.

Riesgos de la investigacion para el paciente:
El paciente no asumira ningun tipo de riesgo.

Si requiere informacion adicional puede solicitarla directamente al
equipo investigador
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CONSENTIMIENTO INFORMADO
CONSENTIMIENTO POR ESCRITO DEL PACIENTE

“Estudio sobre la incorporacion laboral en el paciente
ostomizado”

Yo (nombre y apellidos):

e Heleido el documento informativo que acompafia a este
consentimiento

e He podido hacer preguntas sobre el estudio “Estudio sobre
la incorporacion laboral en el paciente ostomizado”

e He recibido suficiente informacién sobre el estudio. He
hablado con el profesional sanitario informador:

Comprendo que mi participacion es voluntaria y soy libre de
participar o no en el estudio.
Se me ha informado que todos los datos obtenidos en este estudio
seran confidenciales y se trataran conforme establece la Ley
Organica de Proteccion de Datos de Caracter Personal 15/99.
Se me ha informado de que la informacion obtenida sélo se
utilizara para los fines especificos del estudio.
Comprendo que puedo retirarme del estudio:

e Cuando quiera

e Sin tener que dar explicaciones

e Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos

Presto libremente mi conformidad para participar en el proyecto
titulado “ Estudio sobre la incorporacion laboral en el

paciente ostomizado”

Firma del paciente Firma del sanitario informador

Nombre y Apellidos Nombre y Apellidos

Fecha: Fecha:
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Comité de Etica de la Investigacién Provincial de Mélaga

y Servicio Andaluz de Salud
BRI CONSEJERIA DE SALUD

Dra. Diia. Gloria Luque Fernandez, Secretaria del CEI Provincial de Mailaga
CERTICA:

Que en la sesién de CEI de fecha: 20/12/2016 ha evaluado la propuesta de D/Diia.: Ana Carmen Montesinos Gélvez
» referido.al Proyecto de Investigacion: "Estudio sobre la incorporacién a la vida laboral en el paciente ostomizado".

T

Este Comité lo idera ética y

correcto.

debid; XL L

Los datos de los paci deberan estar

La composicion del CEI en esta sesion es la siguiente:

Dra. M* Dolores Bautista de Ojeda (UGC Anatomia Patol6gica) Dr.  Guillermo Ojeda Burgos (UGC M. Interna)
Dr.  Migel Angel Berciano Guerrero (UGC Oncologia Clinica) Dr. Antonio Pérez Rielo (UGC UCI)

Dra. Encarncacion Blanco Reina (Farmacologia Clinica)

Di

)

. Virginia Salinas Pérez (UGC Neurociencias-Enfermera)
Dra. Marta Camacho Caro (UGC Ginecologia)

Dr. José Leiva Fernandez (Médico Familia)

Dr. José C. Fernandez Garcia (UGC Endocrinologfa y Nutricién)
Dra. Gloria Luque Fernéndez (Investigacion)

Dr.  Antonio Lopez Téllez (Médico de Familia)

Dra. Paloma Campo Mozo (UGC Alegia)

Dr.  Antonio E. Guzméan Guzmén (UGC Farmacia Hospitalaria)
Dra. M* Angeles Rosado Souvirén (UGC Farmacia)

Dra. M* Mercedes Marquez Castilla (Médico Familia)

D.  Ramén Porras Sanchez (RRHH-Abogado)

Dra. Cristobalina Mayorga Mayorga (Laboratorio)

Dra. Leonor Ruiz Sicilia (UGC Salud Mental)

Dr.  Benito Soriano Fernandez (Médico Familia)

Dr.  Victor Navas Lopez (UGC Pediatria)

Lo que firmo en Mélaga, a 22 de Diciembre de 2016

Fdo.: Dra. Gloria Luqu ernéndez
Secretaria del CEI





