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No se puede recibir placer sin darlo;
todo gesto, caricia, contacto, mirada...
todo lugar del cuerpo, tiene un secreto,
que al despertarse produce felicidad al entendido...
Los amantes, no pueden separarse sin que se admiren mutuamente,
sin sentirse a la vez vencido y vencedor.

“Siddharta”
(Herman Hesse)






Dedicado a los pacientes de nuestra consulta,
que nos ensefian dia a dia a ser mejores profesionales
y mejores seres humanos.






El hombre es un ser social, cuya necesidad de compartir, comunicary formar parte de una comunidad es inherente a su propia condicion
humana. Por esta razon es fundamental mantener la capacidad de generar un entorno afectivo que sea soporte de autoestima y por
consiguiente de dignidad en los diferentes proyectos vitales de cada una de las etapas de nuestra vida. El ser humano es consciente de
su finitud y por lo tanto, todos nos reconocemos en la posibilidad de enfermar. Es precisamente al enfrentarnos a la adversidad cuando
descubrimos las infinitas capacidades que forman parte de todos y cada uno de nosotros, siendo quizd, la generosidad y solidaridad
con los demds, la que genera un mayor poder de transformacion. No solo del entorno mds inmediato sino también de toda la sociedad.

En Aragdn, un numero importante de personas se enfrentan a un sinfin de barreras para expresar apropiadamente su sexualidad, como
consecuencia de una u otra adversidad en salud. La sexualidad es parte inherente de la personalidad de cada individuo. De su adecuado
desarrollo depende la satisfaccion de necesidades humanas primordiales como son: el deseo de contacto, de intimar, lograr placer,
ternura y amor, ademds de la necesidad del individuo, de realizacion plena en todas las dimensiones de la vida.

Aunque las ostomias puedan comprometer aspectos fundamentales de la sexualidad, a través del recorrido realizado por los
protagonistas de este libro, descubrimos que un adecuado conocimiento y manejo de la nueva realidad puede y de hecho ayuda a
superar los diferentes obstdculos, haciendo de los ostomizados y de quienes les acompafian personas mds comprometidas con el
conocimiento de su cuerpo y con su capacidad erdtica.

La Fundacion Ayudate mediante la edicion de este libro da un paso al frente para la superacion de tabus en aras de normalizar los
problemas de sexualidad que derivan de una ostomia. En este y en otros muchos aspectos, los movimientos asociativos han sabido
cubrir espacios que la Administracion no tenia cubiertos. Es por ello que con la puesta en marcha de la Escuela de Salud de Aragon se
establece un compromiso de acompafiamiento integral a la persona, no solo para curar sino también para cuidar. Desde esta Direccion
General que es la Casa comun de todos los Derechos y Garantias de los usuarios, queremos compartir con Ayudate la hermosa tarea
de hacer sonora la letra “H” de humano. Para dar voz a la ciudadania y empoderarla en lo mds valioso que posee..., su salud.

Quiero aprovechar la oportunidad que José Durantes y Pilar Lerin me han brindado al permitirme escribir el prélogo de este libro para
manifestar mi gratitud por todo lo aprendido en cada uno de los encuentros que, como Directora General de Derechos y Garantias de
los Usuarios, he mantenido, no solo con la Fundacion Ayudate sino también con todas las asociaciones de pacientes y con el conjunto
de diferentes profesionales que hacen que el hecho de “cuidar” a quienes lo precisan sea uno de los mds valiosos patrimonios de nuestra
sociedad.

Mi reconocimiento a Miquel Cazarfia por la calidad y por la empatia que transmiten sus ilustraciones. Agradecimiento y reconocimiento
sincero también a Pilar Lainez, José Manuel Lobdn y Sagrario Leonor. En definitiva, a todas las personas que han participado en el libro.
Agradezco su valentia y su generosidad que ayudardn a marcar un antes y un después de la publicacion de este libro.

“Nuestra recompensa se encuentra en el esfuerzo y no en el resultado. Un esfuerzo total es una victoria completa” (Mahatma Gandhi)

Rosa Maria Cihuelo Simén

Directora General de Derechos y Garantias de los Usuarios
Departamento de Sanidad

Gobierno de Aragon






El evento de la ostomia suele aparecer de forma inesperada en la historia de una persona y supone un dificil proceso de adaptacion en
el que habra de asumir una nueva situacion fisica y un proceso emocional complejo, pues la ostomia afectard sensiblemente a todos
los aspectos de su existencia: fisico, mental, espiritual, familiar, social, laboral y también la esfera afectivo sexual.

En esta aventura, el paciente merece recibir una atencion integral y unos cuidados de calidad de manos de profesionales con e xperiencia
para comprender su estado emocional y su forma particular de percibir la nueva situacion, que le apoyen y ofrezcan atencion a sus
problemas a medida que estos se vayan presentando. Y no hay ninguna duda de que el profesional mds capacitado para esto es la
enfermera estomaterapeuta.

El apoyo que reciba el paciente de estos profesionales del cuidado es vital para su rehabilitacion a todos los niveles y debe
fundamentarse en una buena relacion enfermera-paciente, que le permita sentirse acompafado y asesorado a través de todas las
etapas que atraviesa hasta recuperar su vida anterior. Uno de los aspectos de ese apoyo consiste en ofrecer al paciente, desde el primer
momento, una completa y buena informacion sobre todo lo que necesita conocer para adaptarse a su nueva experiencia.

La sexualidad es uno de los aspectos de la persona que suele resultar afectado por la ostomia y no debe ser nunca excluido del conjunto
de los cuidados enfermeros, lo que pone al profesional ante el reto de asumir temas tan delicados que incluso aluden a su relacién con
la propia dimension sexual y la del paciente, aportarle informacion para mitigar en lo posible el impacto negativo de la ostomia, detectar
sus necesidades y dar atencion a sus problemas.

Con el fin de ayudarles en esta labor particularmente interesante, la Fundacion Ayudate se complace en apoyar la creacion del presente
documento en el que unos profesionales con largo recorrido en la estomaterapia nos cuentan en clave cercana la experiencia recopilada
en su consulta en el cuidado de la dimension sexual de sus pacientes. Su intencion es ser de utilidad a los futuros pacientes ostomizados
que se enfrenten a las mismas situaciones que aqui se reflejan y ser ademds una herramienta de apoyo en la labor educativa e
informativa de los profesionales de enfermeria.

M@ Pilar Lerin Cabrejas
Presidenta de la Fundacion Ayudate






Una de las muchas dreas que se resienten cuando la ostomia entra en la historia de un ser humano, es la sexual. El efecto fisico de la
cirugia, los tratamientos asociados y el impacto emocional abocan al paciente ostomizado a una experiencia dificil en la que ha de
sortear numerosas dificultades para las cuales necesita una ayuda profesional experta en su cuidado.

La Asociacion de Ostomizados que presido, tiene una de las mejores consultas de estomaterapia del panorama nacional, con magn ificas
profesionales que ofrecen cuidados de enfermeria a los pacientes, abordando con ellos todos los aspectos de su persona que se afectan
por la ostomia, entre los cuales se encuentra sin duda su sexualidad.

Estas profesionales han elaborado este documento a partir de sus vivencias en la consulta con la intencion de compartir su experiencia
con sus colegas médicos, cirujanos o enfermeras y con los pacientes que deseen encontrar una buena informacion sobre el tema.

Sus objetivos coinciden con los de nuestra asociacion, ya que todos buscamos mejorar la calidad de vida de las personas ostomizadas.
Y en el trabajo diario por avanzar hacia ese fin, tenemos la satisfaccion de contar con el apoyo de entidades como la Fundacién Ayudate,
cuya labor en la asistencia a pacientes y a profesionales es siempre notable.

Miguel Angel Soto Pisa
Presidente de la Asociacion de Ostomizados “ADO ARAGON”
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Contenido de este documento

1.ESCENAS DE CONSULTA

Esta parte presenta distintas escenas inspiradas en situaciones reales vividas en la consulta, cuando nuestros pacientes nos relataron
los problemas, inquietudes o experiencias que la ostomia habia generado sobre su sexualidad. Ellas intentan aportar el toque humano
necesario para acercar al paciente con dudas o problemas la realidad que experimentan otras personas ostomizadas en su misma
situacion.

2.INFORMACION DE INTERES PARA EL PACIENTE

Al leer las historias de la primera parte, puede que el recién llegado al mundo de la ostomia encuentre situaciones parecidas a su
vivencia y desee ampliar su informacién leyendo el capitulo correspondiente. Cada capitulo informa sobre un tema concreto y es
aconsejable leerlo de forma pausada, sin intentar absorber toda la informacion a un tiempo.

3.EL ABORDAJE PROFESIONAL

En esta parte se reflexiona sobre la atencidn integral que los profesionales de enfermeria deben ofrecer al paciente ostomizado,
incluida su dimensidn sexual, aportando claves interesantes para ello.






Agradecimiento

Sentimos un enorme agradecimiento hacia todos nuestros pacientes por el regalo de su sincera naturalidad. Sus nombres quedan en
la intimidad del acto terapéutico, pues las historias relatadas reflejan de forma andnima su experiencia, pero en nuestra memoria
permanecen como un tesoro bien guardado los sentimientos, gestos y tono de confidencia de unos seres humanos compartiendo su
experiencia.

Todos aportaron algo importante a este proyecto pues todas sus historias son reales y reflejan con autenticidad la forma en que

unos seres humanos superaron la adversidad sin desalentarse y siguieron adelante cuando ésta llegd inevitablementea sus vidas.
Para nosotros, lo realmente importante no es la experiencia que vivieron, sino como la elaboraron y lo que hicieron con ella.

Los autores












La estomaterapia en una asociacion de ostomizados

La ostomia repercute en todas las facetas del ser humano y supone una compleja aventura de adaptacién a todos los niveles, en la que
el paciente necesita de una ayuda profesional experta que le ayude a enfrentarse a tan importante cambio, ofreciéndole unos cuidados
integrales, individualizados y de calidad.! Esta es la labor genuina de |la estomaterapia, la enfermeria experta en estomas, cuya principal
funcién es cuidar al paciente ostomizado ayudandole a nivel global a que se acomode al cambio experimentado, obtenga el control
de su ostomia y alcance una actividad vital normal. 2>

La estomaterapeuta, ademas de estar capacitada para la atencion integral del paciente, se encuentra en una situacion privilegiada para
establecer una relacion de ayuda eficaz porque establece un contacto estrecho con el paciente ostomizado y lo mantiene en el tiempo.
Su actuacion es especifica en cada una de las fases del largo proceso que atraviesa el paciente: la fase previa a la cirugia, el
postoperatorio y la etapa posterior al alta hospitalaria. Pero resulta peculiarmente atractivo para nosotros el aspecto de la
estomaterapia que se revela en la atencion del paciente en la etapa vital que se abre una vez fuera del hospital. Una atencion que se
desarrolla en la consulta y que contempla una amplia variedad de aspectos que responden a un proceso de rehabilitacion complejo
cuyo objetivo es recuperar la “normalidad” de la vida anterior, a pesar de las dimensiones que hayan podido quedar afectadas por la
ostomia (fisica, mental, sexual, familiar, social, laboral, espiritual, etc.).3 5 72

Una de esas dimensiones habitualmente comprometidas es la sexual y la practica nos demuestra que la consulta de estomaterapia es
el marco iddneo para la atencion de la vivencia de la sexualidad por parte del paciente’, ya que permite conocer sus dudas, aclarar
conceptos y plantear los problemas o dificultades relacionados con su sexualidad. Por eso consideramos un privilegio el hecho de
practicar la estomaterapia en una consulta, pero no en una consulta sin mas, sino en una que estd dentro de un recurso
particularmente especial para este tipo de pacientes: una asociacion de ostomizados.1% 11 E| trabajo en este tipo de consulta abre ante
nosotros la posibilidad de favorecer con nuestros cuidados la rehabilitacion de las personas ostomizadas que llegan a nuestras manos
viendo reforzada nuestra labor por el efecto beneficioso del grupo de autoayuda integrado por pacientes veteranos que le muestran
con su experiencia el camino de la recuperacién.t 12

Nuestra consulta de estomaterapia estd en la asociacion de ostomizados ADO ARAGON en la ciudad de Zaragoza y en ella ofrecemos
a los pacientes un cuidado integral que basicamente consiste en:10

®  Educacion basica al paciente y al cuidador sobre manejo de la ostomia, higiene del estoma, dispositivos, cuidados de la piel,
técnicas quirdrgicas, vida cotidiana, etc.

®  Promocidn del autocuidado y autonomia del paciente desarrollando sus habilidades para ayudar a su recuperacion.

" Atencion de enfermeria especializada: seguimiento del estado del estoma, prevencién de complicaciones en estoma o piel,
cuidado de heridas y cuidado del paciente incontinente.

"  Adiestramiento especifico en técnicas de continencia.

= Asesoramiento nutricional y dietético.

®  Apoyo psicolégico y acompafiamiento del paciente y familia como refuerzo positivo para la rehabilitacion.

" Asesoramiento sexual al paciente y a su pareja.



®  Asesoramiento socio-laboral.
®  Asesoramiento y formacién de profesionales de la salud.
" Investigacion sobre productos de ostomia y cuidados de enfermeria.

EL CUIDADO DE LA DIMENSION SEXUAL DEL PACIENTE

Intentamos siempre que nuestros cuidados tengan la impronta de una buena relacion terapéutica y contemplen una adecuada
informacion al paciente y su entorno familiar. Y eso es ain mas intenso, si cabe, cuando abordamos el aspecto sexual del paciente en
su adaptacion a la ostomia.8

La dimensidn sexual del paciente es un objetivo mas de nuestros cuidados enfermeros y nuestra labor consiste en asesorarle, tanto a
él como a su pareja, para afrontar las inquietudes y problemas sexuales derivados del impacto fisico y psicolégico que han podido
ocasionar la ostomia, la cirugia, la enfermedad, los tratamiento recibidos o el deterioro de la imagen corporal.”?

En nuestra consulta somos espectadores de primera fila del impacto que la ostomia ocasiona sobre la vida sexual de muchas personas
y de sus distintas formas de adaptarse a las dificultades para buscar una vida plena y normal a pesar de ella. Somos depositarios de sus
confidencias, asegurando siempre la privacidad y el secreto profesional, y escuchamos cuestiones que, aunque en otro entorno

pudieran parecer “delicadas”, entre nosotros se plantean con total naturalidad ya que ofrecemos nuestra apertura para profundizar
en un campo intimo y poco desarrollado, lo que estamos seguros de que contribuye a mejorar su calidad de vida.

NUESTRA EXPERIENCIA

A lo largo del tiempo, la experiencia nos ha demostrado algunas cuestiones fundamentales:
" larelacion enfermera-paciente establecida en la consulta genera un vinculo que invita a la confianza y a la confidencia.

" El abordaje respetuoso y abierto por nuestra parte de la cuestion sexual, al amparo de esta relacidn, es una magnifica
plataforma para que nuestros pacientes compartan sin reparos sus problemas o inquietudes.

®  laescucha activa es la clave para conocer las dudas del paciente.

" Ofrecer al paciente una correcta informacion resulta siempre beneficioso.



Nuestra experiencia se basa en la atenta observacion de las alteraciones sexuales ocasionadas por la ostomia y la adaptacion de
cada persona a su situacion particular. Los pacientes fueron nuestros maestros, ensefidndonos con su experiencia, cuestionandonos
sobre nuestra capacidad de respuesta, retandonos a profundizar en este tema de forma profesional y enriqueciendo inmensamente
nuestra labor enfermera.

NUESTRO OBIJETIVO

Este proyecto nacid del deseo de compartir esta experiencia con los nuevos pacientes ostomizados y con nuestros compafieros
enfermeros. Para eso, ilustramos algunas situaciones que hemos presenciado en nuestra consulta y que, aunque no abarcan la
totalidad de la diversidad posible, reflejan con bastante acierto la realidad cotidiana que cualquier enfermera podria encontrar en su
consulta en el cuidado del paciente ostomizado. Recogemos simplemente historias de seres humanos que nos contaron sus vivencias
y compartieron con nosotros lo bueno y lo malo que ocurrié en sus vidas cuando llegd la ostomia y sus consecuencias.

Por eso esperamos que este documento sirva de ayuda al paciente ostomizado y/o su pareja, si la hay, para resolver algunas dudas
sexuales surgidas a partir de la ostomia. Y también confiamos en que anime a los profesionales de enfermeria a abordar con menos
trabas la dimension sexual de sus pacientes, acercandose a ellos como seres humanos en evolucidn, con disposicidn abierta y escucha
atenta, dejando a un lado la mirada parcial o las etiquetas y sin reducir la sexualidad a lo meramente corporal y funcional.

Animamos a nuestros compafieros a que no excluyan la dimensidn sexual del paciente del conjunto de sus cuidados enfermeros y que
recuerden siempre la importancia de ofrecer al paciente y a su pareja una informacién adecuada y realista sobre las cuestiones sexuales
que necesiten conocer.






¢Como entendemos la sexualidad?

La sexualidad es el conjunto de factores fisicos y psiquicos que conducen el impulso sexual hacia la comunicaciéon afectiva y fisica
consigo mismo y los demas. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la salud como "un estado de bienestar fisico, emocional,
mental y social; no solamente la ausencia de enfermedad, disfuncion o incapacidad” y entiende que, para que la salud sexual se logre
y se mantenga, los derechos sexuales de todas las personas deben ser respetados, protegidos y ejercidos a plenitud. Segun la OMS, la
salud sexual es por tanto la integracion de los “aspectos somaticos, afectivos, intelectuales y sociales de la persona como ser sexuado,
de la que se deriva el enriquecimiento y el desarrollo de la personalidad humana, la comunicacion y el amor”.13

Por tanto, se entiende la sexualidad como un valor positivo que contribuye a la realizacion personal gozosa y encamina a la plenitud al
hacer sentir a la persona completa, deseable y amada teniendo ademads una funcidn integradora que contribuye a su estabilidad
individual, familiar y social. En base al modelo propuesto por Efigenio Amezial?, fundador del Instituto de Ciencias Sexoldgicas de la
Universidad de Alcald de Henares (INCISEX), la persona se contempla de forma holistica, como un ser integral y en evolucion. Un ser
completo y complejo que tiene en la base personal la dimensidn sexual, algo que es mas que la practica erética y que forma parte
indispensable de su identidad.

EL HECHO SEXUAL HUMANO

Lo que la ciencia sexolégica denomina el Hecho Sexual Humano es la vivencia de la persona como ser sexual, la forma que elige para
expresarlo consigo misma y con los demas y la capacidad fisica que tiene para dar y recibir placer sexual. Esta totalmente ligado a la
evolucién de la identidad personal, ya que se inicia al nacer y termina con la muerte presentando las caracteristicas diferenciadas de
cada etapa vital.1>17

Toda persona estd marcada por su sexualidad que, al ser parte de su naturaleza, constituye un derecho natural del individuo.
Independientemente de su raza, creencia o cultura, todos los seres humanos tenemos en comun el hecho de que somos seres sexuados,
lo que implica que la sexualidad es parte de lo que somos, no sélo de lo que hacemos. Por eso, la realizacién personal conlleva la
realizacidn sexual, que es algo que va mucho mas alla de una mera cuestién genital.13

Pero la importancia de la sexualidad no es igual para todas las personas. En este sentido, cada individuo es Unico al elegir si desea o no
ser sexualmente activo y en qué forma, con qué frecuencia y con quién. La conciencia de la individualidad sexual se crea en la infancia
y evoluciona a lo largo de toda la vida. La cultura y el entorno social influyen en el concepto de la sexualidad propia y la ajena. Por eso,
cuando cuidamos a la persona ostomizada nos encontramos con un curriculum vital en el que se ha insertado la ostomia y en el que ya
habia desarrolladas experiencias previas, también en la dimensidn afectivo sexual.18



La sexualidad implica desarrollo fisico-corporal, pero también: 1518
"  Laautoaceptacion.
®  La capacidad de relacién con los demds condicionada entre otras por la capacidad y calidad del apego en la infancia hacia
las personas significativas.
"  Lavivencia de la confianza.
®  Las primeras experiencias eroticas con el/la otro/a.
La relacién de pareja.
La posibilidad de la reproduccion deseada.
Los cambios fisicos en la madurez.
El desarrollo de una comunicacién mas intelectual y afectiva, posiblemente disminuyendo la actividad erdtica o cambiando
el tipo de practicas en la vejez.
" Ylo que ahora nos ocupa: la influencia de la ostomia en cada persona.

La sexualidad del paciente ostomizado

Toda persona recién ostomizada atraviesa un periodo mas o menos dificil de adaptacion a su nueva vida cuyo periodo inicial esta
protagonizado por la debilidad fisica, el impacto emocional y el aprendizaje de numerosos aspectos practicos e inmediatos que
absorben casi toda su energia. Sin embargo, es natural que en algun momento se presente la inquietud por la cuestion erdtica y la
persona se cuestione si es posible la vida sexual activa.l 19,20

En principio, si no hay un dafio irreversible en los nervios de la pelvis, la mayoria de las personas pueden tener una practica genital
satisfactoria después de una intervencion de ostomia.2! Por otro lado, aunque la persona convaleciente no suele tener un interés
temprano por volver a la actividad sexual, siempre es importante recuperar la intimidad y el contacto fisico con la pareja, sin que esto
signifique necesariamente practicar el coito.?% 4

La sexualidad es un buen termémetro para detectar el psiquismo de la persona, su estado interior y su mayor o menor grado de
angustia o preocupacion. Nadie puede esperar que la primera vez que la persona intenta tener sexo después de la cirugia, la cosa
resulte perfecta. El hombre puede tener problemas para lograr y mantener una ereccién y la mujer a veces siente dolor durante la
penetracion. Ante estos resultados, es facil sentirse fracasado e incluso convencerse de que la cirugia o los tratamientos (radioterapia,
quimioterapia, etc.) han terminado con su vida sexual. Pero recuperar la practica erdtica es algo que hay que tomar con calma y sobre
todo hay que valorar si la posible disfuncidn es un efecto fisico irreversible de la cirugia, responde a algo emocional (preocupacién por
la bolsa y la reaccién de la pareja, temor a no funcionar, sentimiento de no ser atractivo, depresion) o es la simple consecuencia de la
debilidad fisica o del tratamiento. 22
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Soy mds grande que cualquier cosa que pueda sucederme.

Todas esas cosas como el dolor, el infortunio y el sufrimiento,
han quedado fuera de mi puerta.

Yo me encuentro en el interior de la casa y tengo la llave.
Charles Fletcher Lummis






Todas las escenas que se presentan en este capitulo corresponden a situaciones reales
vividas por algunos de los pacientes tratados en la consulta de estomaterapia de la
Asociacién de Ostomizados “ADO ARAGON”,

Se incluyen aqui gracias a su colaboracion desinteresada, modificando unicamente los
nombres y los detalles necesarios para preservar su anonimato.

Esta obra estd dedicada a todos ellos, de quienes aprendimos que las tormentas hacen
que el drbol tenga raices mds fuertes y que una persona nunca sabe lo fuerte que es,
hasta que ser fuerte es su unica opcion.



Andreés

NO COMPRENDE EL ORIGEN DE SU DISFUNCION Y SE SIENTE DESINFORMADO

Andrés viene para revision a nuestra consulta acompafiado por su esposa. Lleva ocho meses de evolucidn satisfactoria después de una
amputacién abdomino-perineal (ver "Anatomia y técnicas quirtirgicas") y una colostomia definitiva practicadas tras el diagnéstico de
un cancer de recto. Comprobamos que maneja bien la ostomia y la mayoria de los aspectos relacionados con ella, pero al final de la
consulta, aprovecha la confianza que le inspira el momento y nos comenta que le preocupa la disfuncion eréctil que sufre desde que
fue intervenido (ver "La disfuncion eréctil" y siguientes capitulos).

Le informamos detalladamente y con naturalidad, haciéndole ver que su disfuncién es un efecto secundario bastante frecuente en el
tipo de cirugia practicada. Al indagar sobre la informacion (ver "Derecho del paciente a la informacion") preoperatoria que se le habia
ofrecido asegura no haber recibido ninguna, de forma que el problema ha sido para él una sorpresa. Entonces su esposa aclara que
Andrés habia sido informado por su médico sobre la cuestidon, pero en aquel momento estaba tan angustiado por lo que estaba
experimentando que simplemente no asimild lo que el médico le decia en cuanto al impacto sobre su sexualidad.

Andrés es para nosotros el ejemplo patente de la importancia que supone que los profesionales tengan presente la necesidad del
paciente de ser bien informado en cada una de las fases de su proceso y de que quien le informa elija el momento mas adecuado y
compruebe siempre mas adelante el grado de informacion asimilado.

Hemos recibido ademas de Andrés un importante aprendizaje pues solo hemos podido ofrecerle informacidn sobre la causa de su
problema en un clima de confianza, pero no una solucidn al mismo vy, a pesar de eso, él se ha sentido reconfortado. Y eso nos ensefia
que la informacién siempre ayuda a reducir la ansiedad del paciente, por lo que debemos considerarla una intervencion enfermera
fundamental (ver "Ddnde estoy yo como persona y como profesional. El paradigma") y encontrar siempre el tiempo suficiente para
garantizar que el paciente tenga toda la informacidon que necesite, ayudandole a reflexionar sobre aspectos que, aunque en principio
no le inquieten o no sean una prioridad, en un segundo momento pueden emerger con fuerza porque se trata de areas importantes
para el bienestar personal.






Angel

COMENZAR DE NUEVO CON UNA OSTOMIA

Angel llegé a nuestra consulta hace un afio, poco después de la cirugia que le convirtié en una persona colostomizada. Un tumor de
recto se presento en su vida a los 42 afios y le llevd a una cirugia severa que extirpo el dltimo tramo del colon, incluido el esfinter anal
y dejé una disfuncion eréctil (ver "Efecto de la ostomia en el hombre").

Cuando se enfrentd a la cirugia, apenas comenzaba a dar los primeros sintomas de recuperacion de una dramatica separacion
sentimental y se encontrd con un proceso inesperado que le llevd a una crisis emocional profunda. Con el apoyo incondicional de sus
hermanas y de sus padres, fue atravesando las distintas fases de su adaptacién y, aunque pronto se recuperd a nivel fisico, en el aspecto
emocional necesité ayuda psicoldgica durante meses.

Hace poco vino a vernos bastante mds animado y dando muestras de manejar la ostomia sin problemas, pero reconociendo su
desanimo para buscar una nueva relacion y su temor a cémo enfrentarse a eso.

Le informamos sobre la causa y los posibles tratamientos de la disfuncion eréctil (ver "Tratamiento de la disfuncion eréctil") y sobre la
necesidad de afrontar su nueva situacion de forma serena y confiada, pues su ostomia y los problemas derivados de ella no tienen
por qué impedirle tener una nueva pareja. Le aconsejamos cambiar sus conceptos previos sobre erdtica y le recordamos la posibilidad
de disfrutar de otras formas de sexo no coital (ver "E/ sexo sin coito").

Hoy nos hemos encontrado con él en un centro comercial. Ya no estd tan triste y nos ha presentado a una mujer que nos ha parecido
algo mas que una amiga.






Begona y Marta

DOS MUJERES Y UN CAMINO EN COMUN

Begofia y Marta son pareja desde hace muchos afios. Después de unos cuantos afios muy intensos dedicados a cuidar a sus padres
ancianos, comenzaban a disfrutar de un tiempo de sexo mas satisfactorio cuando de pronto aparecié en su agenda un visitante no
invitado: el cancer de recto de Begoia.

Una rapida intervencion pudo controlar el cancer, aunque supuso una cirugia compleja y una colostomia que mantuvo a Begofia varios
dias mas de lo esperado en el hospital y ocasiond una gran debilidad fisica.

Tuvieron suerte a la hora de recibir informacion sobre el proceso y sobre los efectos en la mujer que podria tener la ostomia (ver
"Efecto de la ostomia en la mujer") porque Begofia tenia amigas enfermeras en el hospital y conocia el principio ético de autonomia
del paciente y su derecho a ser informado de las cuestiones que le preocupan. Pero ambas conocieron bastantes casos de pacientes
ostomizados no tan bien informados como ellas y les impresioné tanto el dolor que eso ocasionaba en aquellas personas que Begofia
se propuso hacer algo al respecto en cuanto se recuperase.

Dos meses después de su salida del hospital, Begofia volvid a entrar en él pero no para acudir a consulta sino para visitar a sus amigas
enfermeras de la planta con la intencidn de transmitirles la importancia que tiene para una persona ostomizada recibir de todo el
personal sanitario una buena informacién (ver "Derecho del paciente a la informacion"). Desde entonces se ha convertido en una
presencia habitual entre ellas y ha conseguido sensibilizar al colectivo hasta el punto de que en nuestra consulta estamos comprobando
los resultados de esa mejora. Begofia también participa en las reuniones que se celebran en la Asociacidn, ofreciendo su ejemploy su
apoyo a las nuevas mujeres ostomizadas para que puedan recuperar su autoestima (ver "El impacto emocional de la ostomia").

Pasados unos meses después de la cirugia, Begofia y Marta reanudaron su vida normal y con ella sus relaciones sexuales, aunque
algunas practicas no resultaban tan satisfactorias como antes para Begofia. Sin embargo, las dos aprendieron el valor de las cosas
sencillas y ahora dicen disfrutar inmensamente de cada momento juntas y de cada caricia. No les importa que se hayan modificado las
formas y opinan ambas que su encuentro humano es mas rico al valorar mas otros detalles.






Concha

OSTOMIZADA'Y EMBARAZADA

Concha fue diagnosticada de Colitis Ulcerosa a los 24 afios y recibié diversos tratamientos hasta que a los 28 fue intervenida para
realizar la reseccidn quirurgica de todo el colon y practicarle una ileostomia definitiva.

Superd la intervencion y la adaptacion a la ostomia con un animo excelente y buena evolucién fisica. Pronto aprendié el manejo y las
habilidades dietéticas que aprende toda persona con una ileostomia y recuperé la normalidad de su vida a todos los niveles. Su vida
sexual no experimentd ningun cambio sensible y continud utilizando el preservativo como método anticonceptivo (ver "Contracepcion
y ostomia"y capitulos siguientes), como habia hecho desde el diagnéstico de su Colitis, ya que los brotes de la enfermedad habian
desaconsejado tomar anticonceptivos orales.

Cuando le operaron, tenia ya una nifia de seis afos, pero albergaba una gran ilusion de tener un segundo hijo. Asi que, unos cuatro
afios después de la intervencidn, se planted seriamente quedarse embarazada (ver "Fertilidad y ostomia") y consulto la cuestidon con
su ginecdlogo quien no encontrd inconveniente en iniciar una gestacion y la supervisé, poniendo en nuestras manos el cuidado de la
ileostomia y la piel durante el embarazo. Desde entonces, cada mes hemos supervisado el estado del estoma y de la piel, asegurando
la buena adaptacién del dispositivo de ostomia que Concha utiliza y que, por otro lado, nunca ha dado problemas.

Si no se presenta ningun problema, esta previsto que dentro de unas cuatro semanas, el hijo de Concha nazca en un parto por via
natural, con anestesia epidural y ademas esta prevista su alimentacién mediante lactancia natural (ver "Maternidad y ostomia"). Ella
esta muy ilusionada y ha prometido que nos enviara fotos de su hijo.






Elena

UNA MUJER QUE HA VUELTO A VIVIR

Elena y su marido lo pasaron muy mal después de que ella fuera intervenida a los 60 afios para practicar una colostomia definitiva. Su
recuperacion se prolongo algo mas de lo habitual, sobre todo en el aspecto emocional, pero con su incorporacidn a la Asociaciéon y la
atencion recibida en nuestra consulta fue saliendo adelante. Dos afios después, aquella aventura es un episodio lejano, ya que ha
recuperado su vitalidad y en la practica desarrolla la misma actividad que antes de la intervencién.

En este tiempo ha compartido con nosotros la evolucién de sus sentimientos en relacion con su cambio de imagen (ver "La imagen
corporal) y de funcionamiento corporal. Al principio le costé mucho aceptar el estoma e incluso se negaba a que lo viesen su esposo
o sus hijos (ver "El proceso de duelo") y se mostrd desinteresada hacia el encuentro erético con su esposo durante mucho tiempo.

A medida que se enfrentd a su nueva realidad a base de mirarse en el espejo y reconocer cada centimetro de aquel nuevo cuerpo que
veia, comenzd a encontrarse mejor y llegd a poder mostrar su estoma y reanudar las relaciones sexuales. Aprendio a practicar técnicas
de continencia (ver "La continencia en la ostomia"), lo que significé un avance importante para recuperar su coqueteria y el aspecto
de chica moderna que habia tenido siempre.

A partir del reencuentro consigo misma, comenzd a trabajar con la Asociacion y se dedico activamente a ayudar a otras mujeres recién
ostomizadas visitandoles en el hospital tras la intervencion. Para sus visitas, se ponia su ropa mas atrevida y se arreglaba con
esmero porque deseaba ser un modelo silencioso para aquellas mujeres que estaban atravesando un dolor por el que ella también
habia pasado. Una de ellas inicid asi una bonita amistad con Elena y siempre dice que nunca podra olvidar cuando aquella mujer
madura con vaqueros juveniles y una sonrisa de nifia juguetona se presentd junto a su cama, le saludé alegremente y le dijo: “Yo, soy
igual que tu”.






Eduardo y Asun

UNA RELACION SEXUAL SIN COITO

A Eduardo le diagnosticaron a los 52 afios un cancer de recto que cambid por completo su vida, llevandole al quiréfano para practicarle
una ostomia definitiva y amputar su esfinter anal. Su buen estado previo de salud y el apoyo incondicional de su esposa y su familia le
permitio recuperarse pronto de aquel golpe inesperado del destino, aunque ya no pudo volver a su anterior vida laboral. Habia sido
hasta entonces un robusto mecdnico capaz de afrontar largas y pesadas jornadas laborales, pero después de la ostomia se le reconocio
una incapacidad laboral y tuvo que adaptarse, bastantes afios antes de lo que esperaba, a la vida serena y pacifica de una persona
jubilada.

Pero no fue este el Unico cambio experimentado ya que, pasado un tiempo tras la operacién, Eduardo comprobd que la disfuncién
eréctil que inicialmente habia presentado no mejoraba con el paso de los meses, ni con su recuperacion fisica. Consulté al urdélogo,
quien le aclaré que su situacién era una consecuencia irreversible de la cirugia y aplicé diversos tratamientos (ver “Tratamiento de la
disfuncion eréctil”). Al no resultar efectivo el tratamiento con Viagra, probd a administrar a Eduardo una inyeccién en el pene para
lograr una ereccidn que fue eficaz pero, al haber sido administrada en el hospital, no sirvié para el encuentro erético entre Eduardo y
su esposa en la intimidad de su casa.

Sin dejarse desanimar, Eduardo recibié un tiempo mds tarde una segunda inyeccidn, también en el hospital, pero al llegar a su casa y
buscar apresuradamente la complicidad de Asun para el coito, se encontrd con que las obligaciones familiares de ésta lo impedian y
se convencié de que aquello podia ser mas complicado de lo que parecia. Entonces valoré serenamente la situacidn junto con su
esposa, en una noche larga en la que los dos se confesaron uno al otro que el sacrificio de su vida erdtica les parecia aceptable en
comparacion con la inmensa fortuna de que Eduardo estuviese vivo y recuperado. Y decidieron no volver a la consulta del urélogo.

Eduardo no experimentd nunca mds una ereccion, ni ambos tuvieron sexo con penetracion, pero buscaron nuevas formas de amarse
y aprendieron un erotismo nuevo, basado en la poderosa certeza de haber vencido al destino y en la sencilla realidad de sentirse
felices, tan solo por estar juntos (ver “El papel de la pareja y la familia”). Hoy, Eduardo es un hombre activo, robusto y feliz con su vida
de pareja, se declara profundamente enamorado de Asun, con quien comparte lo bueno y lo malo de la vida, y nos ofrece un bonito
ejemplo de aceptacién y lucidez.






Ernesto

UN HOMBRE OSTOMIZADO QUE BUSCA SOLUCION A SU DISFUNCION ERECTIL

Ernesto fue operado a los 56 afios de cancer de recto, hace unos cinco afios. En la cirugia se extirpé su esfinter anal y se le practicé una
colostomia definitiva. Se recupero favorablemente de todo el proceso y no manifestd grandes problemas para recuperar la mayor
parte de las actividades de su vida anterior.

En el momento de la cirugia, Ernesto habia sido informado sobre el posible impacto de la cirugia sobre su funcionamiento sexual (ver
“El impacto de la ostomia sobre la sexualidad”) y poco después fue comprobando en su cuerpo el impacto descrito por el médico. En
el afio posterior a su operacion, cuando ya estaba bastante recuperado, compartié con nosotros su problema sexual y su incapacidad
para la ereccidn. A pesar de haber pasado un tiempo prudencial tras la cirugia en el que él mismo habia confiado en el retorno de su
capacidad eréctil, el problema se mantuvo estable y se fue convirtiendo para Ernesto en una preocupaciéon importante y en una
busqueda de soluciones en la que decidid prescindir de nuestra ayuda y asesoramiento.

Sigue siendo atendido en nuestra consulta para cuidar la evolucidn de su estoma, pero no ahondamos en las actividades derivadas de
los diagndsticos del patron sexual por la falta de voluntad de participacion del paciente. Sin embargo, diagnosticamos un importante
nivel de ansiedad a causa de la cuestidn, ya que no quiere hablar de ello, dando a entender que no le importa; pero observamos que
mezcla algunas conductas obsesivas y evitativas.

Para nosotros, Ernesto es uno de los escasos pacientes en que la falta de aceptacion de su situacion le impide aprovechar la ayuda o
asesoramiento a su disposicion, ya sea la nuestra o la de otros profesionales que pudieran orientarle y ofrecerle terapia. También nos
lleva a reflexionar sobre el limite de nuestra actuacién profesional: asumir el respeto a la voluntad del paciente por encima de nuestra
frustracién al no haber avanzado més.






Lola

UNA MUJER DESESPERADA

Lola era una mascara de sufrimiento cuando llegd a nuestra consulta, dos meses después de un proceso quirdrgico radical que se
practico a sus 58 afios para eliminar algunos érganos de su abdomen, incluido el recto y el esfinter anal, a causa de un cancer.

Desde el principio, tuvo problemas de fugas que rapidamente se superaron al recibir una atencién adecuada, pero que no dieron paso
a la habitual recuperacion de la seguridad y autonomia que se observa en la mayoria de las pacientes ostomizadas, un tiempo después
de la cirugia.

Lola no se sentia capaz de enfrentarse a su ostomia, ni podia aceptar de forma positiva que aquella habia sido la mejor solucién para
una enfermedad que amenazaba con terminar precozmente con su vida. Segun lo veia entonces, la cirugia y la ostomia significaban el
punto final para muchas cosas de su vida. Para su enérgica actividad laboral de empresaria del sector ganadero, para los viajes que
en ella eran frecuentes y satisfactorios, para la relacidon con sus amistades y para su vida sexual, pues en aquel momento era incapaz
de pensar en la intimidad corporal con su esposo (ver “¢Por qué afecta la cirugia al funcionamiento sexual?”, “El proceso de duelo”y
“La imagen corporal”).

Ademas de su estado depresivo, presentaba un transito intestinal irregular ocasionado por la ansiedad que fue remitiendo con el paso
de los meses hasta que se estabilizo y nos hizo posible adiestrarle en el uso de la irrigacidén de su colostomia con el fin de mejorar su
autoestima y facilitarle una mayor sensacion de control, al prescindir del uso de una bolsa (ver “La continencia en la colostomia”). El
tratamiento tuvo un éxito rotundo y, cuando volvié a la consulta un mes mas tarde para revisidn, la mujer guapa y coqueta que se
sentd ante nosotros no era la misma Lola que habiamos conocido. Era una mujer con esperanza en su recuperacion, que habia vuelto
a dirigir su empresa y poco a poco estaba descubriendo que era verdad aquello que tanto habia escuchado decir a sus compafieros de
la Asociacidn y a nosotros en la consulta. Ahora estaba comprobando que podia recuperar las actividades de su vida anterior e incluso
se estaba planteando volver a disfrutar del sexo como en el pasado (ver “Retomar la prdctica erctica”).

Poco después nos relatd su experiencia en los encuentros sexuales y nos conté que le resultaba desagradable sentir la bolsa de ostomia
entre los cuerpos, aunque estuviese vacia, durante el coito. Para evitar la molesta sensacién de obstaculo entre su esposo y ella, solia
poner una pequefia toalla sobre la bolsa que terminaba desplazandose sin remedio. Le informamos de |a existencia de prendas intimas
especialmente disefiadas para la ocasion y le parecieron una solucidn estupenda en la que no habia pensado (ver “La prdctica erdtica”)
Y que se propuso utilizar.






Lupita

COMPARTE SU INTIMO SECRETO

Lupita es una mujer de 54 afios, con un aspecto dulce y discreto. Fue intervenida a causa de un cancer de recto hace unos 10 afios en
Méjico, su pais de origen. Le practicaron en un primer momento una sigmoidostomia con la técnica de Hartman (ver "Anatomia y
técnicas quirurgicas") con la intencidn de restaurar mas tarde el transito intestinal en una nueva cirugia, pero ciertas complicaciones
desaconsejaron la segunda intervencién y se decidid mantener la colostomia a la que, por otra parte, Lupita se habia adaptado
rapidamente y con escasos problemas.

La conocimos hace unos meses, cuando llegd a nuestra consulta acompafiada de su hija mayor. Por entonces, Lupita convivia
facilmente con su colostomia pero desed incorporarse a la Asociacion para conocer a otras personas como ella y compartié con
nosotros su experiencia y el tipo de atencidn e informacidn que habia recibido en su pais, al ser operada. Al igual que la mayoria de los
pacientes atendidos en nuestro pais, ella tampoco habia recibido demasiada informacion sobre cdmo manejar su ostomia y para
nosotros, su relato suponia un reflejo realista de los cuidados que reciben los pacientes ostomizados en otros paises, desde el punto
de vista del propio paciente y no solo de los profesionales con los que habitualmente tenemos relacion en congresos y actividades
comunes de investigacion.

Lupita maneja su ostomia sin problemas, pero nos ha visitado de forma regular para supervisar la evolucidn de su estoma, que tiene
un didmetro peculiarmente ancho y no presenta ninguna complicacidn. En una de sus visitas, supo de nuestra intencidn de publicar un
documento con la idea de informar a los pacientes sobre las cuestiones y dudas que suelen preocuparles a nivel sexual y entonces se
decidié a compartir con nosotros que a su esposo le gusta contemplar su estoma con fines erdticos y que suele frotar su pene con él e
incluso ha llegado a penetrarlo parcialmente en alguna ocasion. A Lupita no le gusta demasiado lo que hace su esposo, no porque le
resulte doloroso (ver “El riesgo de dafiar el estoma”), sino porque no le parece higiénico, pero nos confiesa que lo asume como parte
de sus obligaciones de esposa porque fue educada de forma muy tradicional con la idea de que una mujer debe aceptar todo de su
marido porque, segun dice: “si no, él se puede ir fuera de casa a buscar lo que no se le da”.

A Lupita le parece descubrir un gran secreto cuando nos cuenta esto, pero la cuestién no es nueva para nosotros. Aunque ninguno de
nuestros pacientes nos ha contado practicas de penetracién por el estoma sabemos de otros pacientes que lo practican y una
compafiera incluso nos relaté la historia del esposo de una paciente, que se oponia a que la operasen para eliminar su ostomia porque
utilizaba su estoma con fines eréticos (ver “Los derechos sexuales de la persona”).
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Manuel

UN HOMBRE CON UROSTOMIA SIN PROBLEMAS SEXUALES

Manuel es un hombre de sesenta afos, alto, atractivo, seguro de si mismo y con un aspecto siempre alegre y elegante. Tiene una
urostomia tipo Bricker desde hace seis afios (ver “Anatomia y técnicas quirurgicas”) y llegd a nuestra consulta hace dos para recibir
cuidados periddicos. La cirugia para eliminar un cancer de vejiga habia extirpado, ademds de ésta, la prostata y las vesiculas seminales,
lo que dejé como efecto secundario una disfuncidn eréctil (ver “La disfuncion eréctil”) de cuya aparicion Manuel fue informado antes
de la intervencion.

Siempre nos admira su aspecto enérgico y la gran actividad social que nos relata. Le gusta la caza y las largas partidas de cartas con sus
amigos, viaja sin parar y disfruta plenamente de un buen estado fisico desde que superé el proceso de recuperacidon unos doce meses
después de la cirugia.

Cuando nos interesamos por su adaptacidn a su disfuncion sexual, nos informa sin complejos de que para él no supone un problema
demasiado importante ya que se siente gratificado en muchos otros aspectos por el tipo de vida que lleva, una vez superado el cancer.
Cuando le operaron, estaba separado y actualmente no siente necesidad de buscar la compafiia de una mujer a nivel erético. Opina
que la disfuncidn eréctil puede ser un problema mayor para un hombre joven o con pareja, pero para él, seglin dice, no supone ninguna
preocupacion.






Mario

UN HOMBRE OSTOMIZADO QUE NO RENUNCIA A SER PADRE

Mario es un ejecutivo, atractivo y seguro de si mismo que hace tres afios tuvo que hacer frente de forma inesperada a un cancer de
recto y a una amputacién abdomino-perineal (ver “Anatomia y técnicas quirtrgicas”) que instauré una colostomia definitiva a sus 46
afios.

Al conocer el diagndstico, su esposa y él movilizaron todos sus recursos humanos y materiales para agilizar el tratamiento quirurgico y
Mario respondié favorablemente al mismo ya que su estado fisico era excelente. Sin embargo, ambos se sintieron muy mal informados
en el medio hospitalario respecto a la ostomia y sus consecuencias por lo que buscaron rapidamente ayuda y llegaron a nuestra
consulta, donde se encontraron apoyados por la atencién recibida.

Mario se adaptd muy pronto al manejo de su ostomia, adquirié una total autonomia y se recuperd fisicamente, por lo que regresd sin
problemas a su activa vida laboral y social. Sin embargo, no fue tan rapida su recuperacién a nivel sexual, pues la cirugia dejé en él una
disfuncion eréctil (ver “Efecto de la ostomia en el hombre”) de la que nos habld sin complejos en la consulta. Ante las dudas que nos
planted sobre esta cuestion, le informamos sobre sus causas y le advertimos de que era imposible predecir en aquel momento su
evolucion, ya que a veces la disfuncion es irreversible y otras no.

Con el paso de los meses, Mario fue atendido regularmente en nuestra consulta donde, ademas de supervisar su magnifica
recuperacion fisica y emocional, supimos que su capacidad eréctil daba indicios de regresar poco a poco. Al parecer, los tejidos internos
de su pelvis habian ido recuperando con el tiempo su estado normal y Mario conservaba alguna via nerviosa intacta, por lo que podia
tener erecciones, aunque no llegasen a tener la consistencia deseada. Consulté el tema con un urdlogo que le ayudé con medicacidn
(ver “Tratamiento de la disfuncion eréctil”) a recuperar la capacidad eréctil necesaria para volver a plantearse con su esposa su antiguo
plan de ser padres.

Aunque habian estado considerando recurrir a alguna técnica de fertilidad asistida (ver “Fertilidad y ostomia”), a los pocos meses su
esposa nos anuncio con alegria su embarazo logrado por via natural. Ahora ella y Mario son los orgullosos padres de una preciosa nifia
que les ha permitido olvidar un capitulo amargo de sus vidas.

Mario tiene muy presente que todos sus logros en el dificil camino de su recuperacidn fueron posibles porque contaba con el apoyo
incondicional y valiente de su esposa y cree que, para una persona en su situacion, el apoyo de la pareja es algo fundamental (ver “E/
papel de la pareja y la familia™).






Pedro

UN JOVEN OSTOMIZADO CON DISFUNCION ERECTIL

Pedro tiene 41 afios. Fue intervenido hace once meses por un cdncer de recto mediante la técnica de Milles, también llamada
amputacién abdomino-perineal (ver “Anatomia y técnicas quirtrgicas”). Recibié mucha informacién sobre la técnica quirdrgica y lo
inevitable de instaurar una ostomia definitiva, pero nadie le ofrecié demasiados detalles sobre el impacto que eso iba a causar sobre
su vida sexual, ya que le informaron de que tendria una disfuncion eréctil, pero no le orientaron para buscar posibles soluciones.

Esta cuestidon no le preocupd demasiado en los primeros meses de recuperacion, que estuvieron protagonizados por la ostomia y el
aprendizaje de su manejo, para lo cual recibié asesoramiento en nuestra consulta. Con el tiempo aprendié a manejar técnicas de
continencia (ver "La continencia en la colostomia”), practicando la irrigacidn de la colostomia y utilizando el obturador, lo que facilitd
mucho su regreso a una vida activa incluso en el terreno laboral y volvié a ponerse la corbata para salir al mundo con su seguridad
habitual.

Pasada esa primera etapa, se cuestiono la posibilidad de recuperar su capacidad eréctil y consulté con un urdélogo, que estudio su
disfuncién y le adiestré para administrase inyecciones en el pene (ver “Tratamiento de la disfuncion eréctil”) con el fin de lograr una
ereccion. Sin embargo, reconoce que la técnica le resultaba molesta y solo la utilizd unas cuantas veces. Al jubilarse su urélogo, ya no
se planteé conocer mds tratamientos para su disfuncion y ha continuado hasta la fecha sin tener capacidad eréctil, pero
experimentando el orgasmo en los encuentros eroticos con su pareja.

Nos impacta la serenidad con que Pedro describe su situacion sexual y, aunque se le ve abierto a posibles soluciones, no se aprecia en
él ningun signo de vivencia emocional negativa. Le ofrecemos una informacion detallada sobre las causas y el tratamiento de la
disfuncién eréctil y le aconsejamos que consulte la cuestion con un nuevo urdlogo ya que para él podria ser una buena opcion la
implantacion de una protesis de pene.






Ramon y Juan

DOS HOMBRES Y UNA OSTOMIA

Juan es amigo nuestro desde hace unos afios y vino a vernos muy preocupado en cuanto Ramon, su pareja, recibid la noticia de que
tenia un céncer de recto a sus 47 afios. El cirujano acababa de anunciarles que era necesaria la cirugia, aunque todavia no se podia
saber con exactitud si seria posible salvar el esfinter anal, asi que no podiamos saber de antemano si a Ramodn le practicarian una
ileostomia temporal o una colostomia definitiva (ver “Anatomia y técnicas quirtirgicas”).

En un primer momento intentamos tranquilizarles ofreciéndoles informacidn sobre las distintas técnicas quirdrgicas y animando a
Ramon a que en la siguiente visita programada con su cirujano le hablase con naturalidad de su homosexualidad (ver “Homosexualidad
y ostomia”) y valorase con él la posibilidad de conservar el esfinter anal y los riesgos que suponia.

Ramon nos confesd que se sentia inseguro en aquel momento ante el mundo médico porque recordaba la desagradable experiencia
que habia vivido su vecino Carlos hacia veinte afios. El vivia en pareja con un hombre al que se le practicé una colostomia definitiva
por un cancer de recto y se encontré con un cirujano homoéfobo que se negaba a reconocer su derecho a ser informado (ver “Derecho
del paciente a la informacion”) sobre la situacidn del paciente por no ser un “familiar directo”, aunque fuera su compafero de vida
desde hacia diez afios. Carlos permanecié angustiado unas cuantas horas en el duro banco de un pasillo esperando noticias sobre su
pareja, hasta que lo rescatd de alli una enfermera que supo del hecho y se movilizé para mediar con acierto con el fin de que fuese
debidamente informado sobre la evolucidén del enfermo, aun no siendo oficialmente un familiar.

Aquello habia quedado en la memoria de Ramdn que, veinte aflos mas tarde, no podia evitar sentir desconfianza hacia cierta
homofobia de una parte del medio sanitario que le rodeaba, aunque comprendié que su temor era injustificado en cuanto su cirujano
le hablé con detalle sobre todo lo referente a la cirugia prevista y sus posibles efectos.

Al final, fue posible la reseccion del colon manteniendo integro el esfinter anal y Ramon se recuperd bastante bien a nivel fisico y
conservo la capacidad eréctil, aunque se redujo la calidad de la ereccidn. La cirugia determind para la pareja el cambio de sus dinamicas
eroticas, pero no disminuyé la riqueza de sus encuentros, ni alteré su vinculo afectivo.

Hace unos dias nos preguntaron con curiosidad si las personas ostomizadas utilizan el estoma con fines erdticos y si es posible
introducir en el mismo el dedo o el pene. Les informamos de que la introduccidn de objetos en el estoma es una practica desaconsejada
pues existe el riesgo de lesionarlo (ver “El riesgo de dafar el estoma”).






Rubén

UN ILEOSTOMIZADO QUE APRENDIO A COMUNICARSE

Rubén tiene 32 afios. Le diagnosticaron una Colitis Ulcerosa hace seis afios y le operaron hace cuatro para extirpar la totalidad del
colon y practicar una ileostomia con un reservorio. Hace ocho meses, pasé de nuevo por el quiréfano para reconstruir el transito
intestinal y eliminar la ileostomia.

Ya recuperado, comparte con nosotros su experiencia en el terreno sexual y recuerda que por entonces no tenia pareja y le
preocupaban muchas cosas al plantearse ligar con chicas: ¢cdmo le diré a una posible compafiera sexual que llevo una bolsa?, ise me
notara la bolsa cando le abrace o al bailar con ella?, etc, etc. Pero asegura que las "mil dudas" del principio se despejaron con el tiempo
sin demasiados problemas.

A los tres meses de la intervencion, recuerda que tuvo una oportunidad interesante con una chica a la que conocié en la discoteca. Le
preocupd mucho al principio que ella notara la bolsa en el contacto intenso que mantuvieron, aunque no la noté en absoluto. Pero
Rubén no se animé aquel dia a aceptar la invitacion de la chica para ir a su casa y continuar aquel buen rato en la cama. Y no lo hizo
para no tener que dar explicaciones para las que entonces no estaba preparado, asi que durante un tiempo estuvo tentado de animarse
a base de beber para aprovechar futuras oportunidades (ver "Uso y abuso de alcohol o drogas"). Pero no lo hizo y aprendié de la
experiencia decidiendo un buen dia que, antes de “enrollarse” con alguien, primero tendria una cita tranquila y, si sospechaba que la
cosa podia avanzar hacia el sexo, le contaria a la chica con toda naturalidad que tenia una ileostomia.

Y asi lo hizo. Desde entonces, contd su situacidon a las compaferas sexuales que tuvo y la verdad es que todas lo comprendieron
perfectamente y le hicieron sentir cdmodo. No es que Rubén dijese: “Llevo una bolsa”, nada mas besarlas, pero aprovechaba
la oportunidad de decirlo durante toda la cita y nunca dejaba de lado revelar su realidad.También tuvo siempre presente practicar un
sexo seguro aplicando las practicas de prevencion ante nuevas compafieras (ver "Las infecciones por contacto sexual”).

Lo que siempre hacia era ponerse una bolsa nueva antes del sexo y con el tiempo se acostumbrd a ponerse una de tamafio mini para
mayor comodidad, aunque nunca intentd esconder la bolsa bajo una camiseta, ni nada parecido. Recuerda que, al principio sus
compafieras estaban mas preocupadas por no hacerle dafio que incdmodas o molestas por la presencia de la bolsa y, de todas formas,
se les olvidaba enseguida.

Recuerda también como hablaba con la pareja para encontrar la posicion sexual que les resultaba mas cdmoda (ver "La prdctica
erotica") y, si tuviese que dar un consejo a alguien en su misma situacion, esta seguro de que le recomendaria que lo mas importante
es establecer una buena comunicacién con la otra persona y no dudar en contar la realidad, porque al principio las barreras se
encuentran mas en el propio miedo del ostomizado a ser aceptado, que en la verdadera reaccién ante la bolsa de la pareja.






Susana

UNA JOVEN CON ILEOSTOMIA QUE BUSCA INFORMACION

Susana tiene 28 afios. Hace dos afios que fue diagnosticada de Colitis Ulcerosa y le operaron hace tres meses para extirpar la totalidad
del colon y practicar una ileostomia con un reservorio (ver “Anatomia y técnicas quirtirgicas”) que se pondra en funcionamiento dentro
de unos meses en una segunda intervencion que eliminara la ileostomia.

Ha venido a nuestra consulta desde la salida del hospital y ha evolucionado muy favorablemente. Se ha repuesto rapidamente a nivel
fisico y no muestra un gran impacto emocional ante la ostomia, porque se siente muy apoyada por su entorno familiar y acompariada
por su novio en todos los aspectos.

Hoy nos visita con su novio y el tema que mas les preocupa es la cuestion sexual. Han reanudado sus encuentros sexuales pero tienen
inquietud sobre algunos detalles. Les intriga saber como es el cuerpo de ella después de la cirugia y cémo han quedado sus drganos.
Quieren saber si tiene posibilidad de ser padres en el futuro (ver "Maternidad y ostomia") y se muestran abiertos y curiosos por
aprender todo lo que puedan para integrar la ostomia en su relacion erdtica (ver "La prdctica erdtica").
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Teresa y Luis

EL TEMOR DE UNA PAREJA Y LA FALTA DE INFORMACION

Teresa tiene 56 afios y una colostomia que fue instaurada mediante la técnica de Hartman (ver “Anatomia y técnicas quirtrgicas”) para
extirpar un cancer de recto hace veinte meses. Ahora es una mujer alegre que sobrelleva bastante bien los cambios ocurridos en su
cuerpo, aunque han sido bastantes. Relata como fue recuperando progresivamente sus actividades cotidianas y superd poco a poco el
impacto de la ostomia sobre su imagen corporal gracias al apoyo recibido de su esposo y de su familia, aunque reconoce que al principio
le resultd dificil.

Al preguntarle por su practica sexual, manifiesta que tardd bastante en recuperar el interés por el sexo (ver "¢ Por qué afecta la cirugia
al funcionamiento sexual?") que mostraba antes de la intervencidn y en poder plantearse las relaciones sexuales, porque su cuerpo
tardé mucho tiempo en recuperarse de la cirugia.

Para ella fue muy importante la paciencia y delicadeza de Luis, su esposo. Una amiga de la pareja, que habia vivido lo mismo que Teresa,
le aconsejo a él tener paciencia y ternura y esas fueron las consignas de aquel compafiero, que supo cuidar a su esposa en todos los
aspectos. Cuando Teresa se encontré dispuesta, fue ella quien propuso el juego sexual a Luis, quien se mostré extremadamente
respetuoso con su proceso y reconoce que ambos tuvieron mucho miedo, ya que les faltaba informacién (ver "Derecho del paciente a
la informacion "). El temia que la penetracion pudiera dafiar a Teresa porque la intervencidn habia sido dificil, segin su médico, e incluso
dudaba y preguntaba solicito a cada paso del encuentro erdtico interesandose por la comodidad de ella.

Los dos saben ahora que su temor hubiera sido menor si en aquel momento hubieran tenido la suficiente informacién como para saber
si su practica coital habitual podia dafiar tejidos internos en la pelvis de Teresa Asi que en los primeros encuentros no hubo penetracién
y la pareja “tuvo que encontrar otras maneras” aprovechando para ello la experiencia adquirida en una etapa pasada, en la que habian
practicado el sexo no coital (ver "El sexo sin coito") como método anticonceptivo.

Cuando Teresa comparte su historia en la consulta, opina que los pacientes deberian recibir mas informacion sobre este tema y nos
cuenta como ella y Luis realizaron algtin ajuste en cuanto a la posicion sexual para el coito (ver "La prdctica erdtica”), pero refiere que
en la actualidad disfrutan de una relacion sexual plenamente satisfactoria.

A pesar de que dice que estos temas son un tabu para las personas de su edad, a Teresa se le aprecia comoda compartiendo su intimidad
y estamos seguros de que se debe al vinculo de confianza que hemos creado con ella, que resulta un buen soporte para que recuerde
con serenidad los detalles de su recuperacion.

Mientras escuchamos el regalo de su experiencia, nos impresiona ver cémo sus ojos se iluminan cuando dice que “la mejor
quimioterapia son la familia y los amigos”.
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Toni
COMPARTE SUS RECUERDOS TOMANDO UN CAFE

Tofii ha venido hoy para hacer gestiones en la Asociacidn y se ha sentado con nosotros a recordar su propia historia tomando un
café. Desea participar activamente en nuestro proyecto de reflejar las vivencias de nuestros pacientes para ayudar a los que debutan
en la ostomia y atraviesan experiencias semejantes a las que ella ya ha superado.

Estaba adaptada desde jovencita a sufrir unas dolorosas hemorroides, que se vieron agravadas tras los partos. Pero a sus 53 afios
aparecieron sintomas de que algo iba mal: fuerte cansancio, sangrado y continuo deseo de defecar... ¢ Cdmo no sufrir esos sintomas,
si tenia un tumor cerca del esfinter anal todavia no detectado?. Tras una fuerte hemorragia, visitd al médico y aun resuenan en sus
oidos las terribles palabras con que le comunicé su diagndstico tras el tacto rectal, pues ella le habia rogado hablar con claridad. Tofi
no podia imaginar que aquello estuviera ocurriendo. Escuché el diagndstico de "adenocarcinoma de recto" y la necesidad de una
cirugia inmediata. Y alli se hizo un espeso silencio... Cuando Tofii pregunté en qué consistia la operacidn, llegé el segundo batacazo
cuando escuchd: “Tenemos que practicar una colostomia, porque el tumor esta muy cerca del esfinter anal y no hay otra manera de
eliminarlo.”

Y llegaron réapidamente la operacidon y la colostomia definitiva. Al principio ella no podia ni mirar la bolsa. Tenia un absoluto rechazo
(ver "El proceso de duelo") y tan sélo a duras penas acercaba su mano para palparla en su abdomen. Su familia se movilizé para buscar
informacion y supo que habia muchas personas viviendo lo mismo que Toiii y que ella no estaba sola.

Reconoce que su adaptacion a la nueva situacion fue dura porque tuvo un rechazo frontal a su nueva imagen corporal (ver "El impacto
emocional de la ostomia"). La nueva situacion, afectdé severamente a sus relaciones sociales, porque le asaltaron miedos terribles
respecto a la bolsa, con muchas dudas sobre si seria aceptada, la posibilidad de emitir olor o el escape de gases. Y comenzo a pensar:
“Si yo no me acepto, ¢qué pensard mi marido de mi? ¢Tendrd la misma impresion que tengo yo de mi cuerpo?”. Y, por mas que él
intentaba demostrarle que seguia siendo la misma para él, Toi no lo aceptabay no queria ni que le tocara (ver "La imagen corporal”).

Con el tiempo Toii comenzd a observar que con aquella actitud era él quien “sufria en silencio”, con un nivel de comprension fuera de lo
comun, basado en el enorme amor que profesaba a su esposa. Para él, una bolsa “pegada a la tripa” no era un muro tan grande como
ella lo veia.



Por fin, Toiii fue evolucionando en su proceso de duelo y fue venciendo sus miedos a base de largas conversaciones y grandes dosis
de carifio, llegando a tener una cierta sensacién de control sobre su vida. Nunca habia sido partidaria de que otros solucionasen sus
problemas, asi que se propuso que éste tema lo arreglaria también por sus propios medios. Y pudo hacerlo, aunque necesité durante
un tiempo ayuda psicoldgica.

Su vida se reacomodd poco a poco a unos nuevos planteamientos y su vida en pareja se normalizd también con el paso del tiempo. Lo
ocurrido, lejos de alejarle de su esposo (salvado el periodo de rechazo inicial), le unié mas todavia a él. El carifio y respeto que él le
mostro, sirvié para que su vida conyugal no se resintiera y para quererse cada vez mas. Reconoce que en su vida sexual previa a la
cirugia ya se habia terminado el sexo inesperado y el “aqui te pillo, aqui te mato” de su juventud, pero sabe bien que cada edad y cada
etapa de la pareja tiene su propia forma de sexualidad y existen muchas formas de quererse.

Aunque Tofli no se considera en situacion de dar ensefianzas sobre el tema, sabemos que su experiencia es valiosa y le invitamos a
que ofrezca alguna reflexion que pueda ayudar a quien esté pasando por la zona en sombra del sendero y pueda pensar que la
normalidad es irrecuperable. Estos son algunos de sus consejos:

“Aceptar con normalidad la nueva imagen lleva su tiempo, pero si esto se acepta, las relaciones sexuales volverdn a ser como antes”.

“No hay que tener prisa. Hay que darse tiempo y comprender que el cambio es grande y es normal que los pensamientos negativos
vengan mds a menudo de lo que deseamos”.

“No hay que tirar la toalla a la primera de cambio: si cuando se reanudan las relaciones sexuales no se tiene la misma sensacion que
teniamos antes, hay que pensar que es bastante natural y entender que hay que entrenar la mente y el cuerpo a la nueva situacion”.

“Se necesita una buena dosis de entendimiento con tu pareja, a base de conversaciones, muestras mutuas de carifio, caricias, etc.”






J C
N O

Haz que tu alma preste oido a todo grito de dolor,
de igual modo que el loto descubre su corazon
para absorber los rayos de sol de la manana

“La Voz del Silencio” (H.P Blavatsky)






El impacto emocional de la ostomia

Creemos que es opinion unanime entre los profesionales del cuidado considerar que el paciente que tiene un estoma ha recibido una
“agresion muy importante a su imagen corporal”, ha visto “amenazada su capacidad de autocontrol” y lo considera un “elemento de
incertidumbre en todas las esferas de su actividad”.2 23 Incluso para muchas personas puede llegar a ser una “fuente continua de
angustia”, por lo que se comprende que el paciente ostomizado manifieste por lo general una gran repercusién en su esfera emocional.3
Y, si se valora la situacién atendiendo a la esfera sexual, encontramos que el cambio introducido por la ostomia puede llevar a que la
persona cree una barrera psicoldgica en las relaciones sexuales.

Muchos problemas en el funcionamiento sexual se deben a factores psicolégicos tales como:

=  Ansiedad o temor. La persona duda seriamente sobre su habilidad para “cumplir” sexualmente, siente poco atractivo su
cuerpo “alterado”, teme al dolor o simplemente no esta segura de que la bolsa pueda despegarse ante la otra persona.

= Fracaso, que muchas veces ocurre cuando se intenta el coito de forma temprana tras la cirugia, sin dar tiempo al cuerpo para
recuperar suficiente energia.

= Depresion, que lamentablemente es una situacidn frecuente en estos pacientes.

Pero, aunque la ostomia modifica severamente la situacion de salud de la persona, también le enfrenta a lo inevitable de aceptar el
cambio, afrontarlo y adaptarse a él para incorporarse lo antes posible a su vida familiar, laboral y social recuperando la estabilidad
emocional.® 11,24 Es cierto que a veces, la persona queda tan abatida a nivel emocional que se mantiene largo tiempo en ese estado
sin poder asumir la situacién, pero por fortuna la mayoria de los pacientes ostomizados recuperan la estabilidad en poco tiempo, una
vez pasado el shock inicial y, en especial, cuando aprenden a cuidar el estoma y descubren con satisfacciéon la posibilidad de ser
autéonomos. Ese es el inicio de la fase en la que se animan a hacerse independientes y superan la desesperacion inicial que parecia
insuperable. A partir de entonces, es posible avanzar hacia la recuperacién y adquirir progresivamente el autocontrol, mejorando
la autoestima, la seguridad y por tanto la calidad de vida.

FACTORES QUE INFLUYEN EN EL PACIENTE PARA AFRONTAR LA OSTOMIA

El hecho de que el paciente utilice una u otra estrategia de afrontamiento ante la ostomia esta determinado en parte por la forma en
que habitualmente haya afrontado en su vida las situaciones dificiles. Sin embargo, algunos estudios destacan la importancia de
determinados factores en ese proceso de afrontamiento: la informacidn del paciente, la relaciéon enfermera-paciente y el contacto con
otras personas ostomizadas.® & 11,12



La informacidn al paciente:
Es un factor clave en el proceso de rehabilitacion porque ayuda al paciente a mentalizarse y le permite asumir la situacion,
comprendiendo lo ocurrido. Ademas, le aporta el realismo necesario para buscar apoyos con el fin de afrontar el problema.3. & 23

La relacién enfermera-paciente:

Estd demostrado que el paciente experimenta el contacto con el profesional de enfermeria como un apoyo, no sélo para aprender el
manejo de las cuestiones “técnicas”, sino también como soporte emocional. En este sentido, la actitud de normalidad del profesional
al realizar los cuidados, la escucha activa, la empatia y su presencia o disponibilidad, resultan imprescindibles para que la ayuda sea
eficaz.?

El contacto con otras personas ostomizadas:

Las personas que han pasado por una experiencia vital similar o incluso idéntica son de gran ayuda emocional para el paciente
recientemente ostomizado y suelen convertirse en referentes, favoreciendo su adaptacién positiva. Al comprobar que no esta sola y
conocer a otras personas iguales a ella que han superado el mismo proceso, la persona se reconforta y acepta la ostomia mas
facilmente, lo que supone un impulso para su rehabilitacion. Esta probada la efectividad terapéutica de los grupos de apoyo en el
afrontamiento de muchas enfermedades y las asociaciones de ostomizados constituyen el espacio de acogida idéneo para el paciente
principiante y para su familia, porque la informacion que se recibe en el grupo de iguales tiene un efecto mayor al venir de la experiencia
y de la realidad.% 5 11

EL AFRONTAMIENTO DE LA OSTOMIA

El afrontamiento es “cualquier actividad, cognitiva o conductual, que el individuo puede poner en marcha para enfrentarse a una
determinada situacion”. Por tanto, los recursos de afrontamiento de un individuo son todos los pensamientos, reinterpretaciones,
conductas, etc., que pueda desarrollar para intentar el mejor resultado posible en una determinada situacion.2

Cuando la persona se enfrenta a un problema, su mente pone en marcha las estrategias psicoldgicas necesarias para recuperar el
equilibrio. Algunas miran directamente al conflicto para intentar solucionarlo (afrontamiento para cambiar la situacidn) y otras tratan
de aliviar la angustia que provoca (afrontamiento para reducir la emocion). Las primeras son llamadas “estrategias de afrontamiento
dirigidas a la solucion de problemas” y las que con mayor frecuencia se observan en el paciente ostomizado son: informarse sobre la
ostomia, buscar ayuda concreta para aprender su manejo, analizar las posibilidades de salir adelante, implicarse activamente en el
tratamiento, animarse a ser auténomo para evitar la dependencia o intentar solucionar los problemas cotidianos que se va encontrando
cada dia. Esto logra su encuadre con el entorno y le ayuda a recuperar el control de la situacion. Asi puede, dejar de sentirse limitado
por la ostomia.

Las segundas, son las llamadas “estrategias de afrontamiento dirigidas a las emociones”, cuyo objetivo es aliviar la angustia ante la
situacion. Algunas de ellas son: expresar emociones y apoyarse en la familia y los amigos. Estas son también eficaces, pero deben ser
complementarias de las primeras si se desea obtener una plena autonomia y adaptacion.2



Es importante considerar también las “estrategias de afrontamiento dirigidas al cuerpo”, con el fin de aliviar la tensidn, la inquietud,
la contractura muscular, etc. Algunas de estas técnicas son: relajacion, respiracion profunda, visualizacion o incluso los ejercicios para
descargar la tensién que ayuden a la persona a estar mejor y a ser capaz de aplicar los afrontamientos emocionales y de solucidn de
problemas.

LAS CLAVES DEL PROCESO DE ADAPTACION

Algunos terapeutas suelen observar que en el proceso de adaptacion del paciente ostomizado se presentan las mismas fases que
aparecen en otros pacientes ante una enfermedad crénica. La etapa inicial se caracteriza por el temor a lo desconocido y la falta de
conocimiento sobre los cambios que han irrumpido repentinamente en su experiencia. El individuo mantiene en esta etapa un contacto
frecuente con los profesionales de la salud que le atienden, se interrumpe su actividad cotidiana y, la persona enferma y quien le
rodea, se centran en los problemas y manifestaciones fisicas del proceso. Mas adelante la situacion deja de ser nueva y el paciente
se familiariza con la situacion, lo que le lleva a tomar conciencia y comprender que las repercusiones de lo ocurrido van mas alla
de lo fisico y suponen un cambio en muchas areas de su vida habitual. A partir de esta realidad vendran /a reflexion y el andlisis, que le
llevardn a descubrir que, a pesar de sus limitaciones, conserva unas habilidades innatas que precisamente son las herramientas
que necesita para desarrollar su nuevo proyecto de vida. Esta fase supone un gran desequilibrio emocional para el paciente porque los
nuevos valores y creencias ante la enfermedad que se estan formando motivan altibajos en su estado animico.?

Por fin, pasado un tiempo, llega la readaptacion a todos los niveles (individual, social, familiar, laboral, sexual...) cuando la persona ha
puesto en marcha recursos y habilidades para adaptarse a su nuevo estado, cuando ha asimilado su nueva condicién de vida no ya de
forma resignada, sino con plena consciencia de que es una nueva oportunidad para una vida buena y de calidad.®

La mayoria de las personas ostomizadas pasan por estas fases, aunque la duracién de cada una puede variar. Cada persona reacciona
ante la ostomia segun su personalidad y su recuperacion depende de las habilidades que haya desarrollado a lo largo de su vida para
resolver los problemas. Pero en todo este proceso necesita sentirse apoyado, ademas de recibir cuidados y eso lo encuentra
fundamentalmente en dos entornos. Por un lado, el de los profesionales de la salud que son la fuente de informacidn para aclarar sus
dudas y vencer su temor. Y por otro, e/ entorno familiar y de pareja, que le animard a expresar y compartir sentimientos, estimulando
su independencia.



El proceso de duelo

Toda persona que sufre una pérdida, pasa por un proceso llamado duelo, que puede ser motivado por diversas circunstancias como
perder a una persona amada, bienes materiales o la propia salud. La persona ostomizada sufre la pérdida, temporal o definitiva, de la
salud, la intimidad, la independencia e incluso una parte de su propia anatomia. Este hecho es algo crucial para un ser humano, que le
obliga a parar y mirar su vida cara a cara, viendo lo que quiza no desea ver. Ante esto se puede reaccionar de manera variada, unas
veces con desconsuelo o tristeza, otras con enfado o negacién, pero de cualquier manera es indudable que, cuando se calme el dolor,
el “evento” habrd ofrecido a la persona la oportunidad de aprender a valorar lo que tiene a su alrededor y apreciar el hecho de estar
vivo o el apoyo de los seres cercanos como la fortuna que es.

Pero aunque este suele ser el resultado que encuentra la persona al final de su vivencia, lo habitual es que al principio de su aventura
de ostomizado atraviese un proceso de duelo, que presentara peculiaridades propias y que es una reaccién totalmente normal, por lo
que es natural llorar por la pérdida sufrida y experimentar emociones intensas como tristeza, miedo o ira, durante un periodo de
tiempo que no dura demasiado y sirve para comprender y asimilar el cambio sufrido en la vida expresando las emociones.1?

ETAPAS DEL PROCESO DE DUELO

Aunque en la actualidad existen diferentes descripciones de las etapas del duelo presentadas por distintos autores; aqui
mencionaremos las descritas por la pionera en el tema, la Dra. Elisabeth Kibler-Ross,2¢ quien definid las cinco fases del proceso de
duelo: negacion, ira, pacto o negociacidn, depresion y aceptacion.

Al conocer el diagnéstico “Usted tiene cdncer” o recibir el anuncio de la ostomia “Hay que operar y poner una bolsa...”, la persona
puede entrar en un estado de negacion, porque le parece imposible que eso esté sucediendo. La negacién es un mecanismo de
defensa para mantener la cordura ante el drama que se le viene encima. Mas tarde, cuando la realidad se revela con toda su crudeza,
la negacion se va convirtiendo en enfado, ira o rabia, que la persona puede dirigir al entorno (la gente sana, los médicos, la familia) o
a si misma. Poco a poco y a medida que pasa el tiempo, la persona suele llegar a un pacto (consigo mismo, con su interior, con un ser
supremo en el que crea, etc.) que por lo general se hace a nivel interno, intentando negociar la sanacién “Por favor, que las pruebas
estén equivocadas”... “Que ocurra un milagro” o simplemente una tregua “Que pueda vivir para ver casarse a mi hija”... Después, viene
la fase de depresion y la persona cae en una profunda tristeza que resulta muy dura pero significa que ha comenzado a vivir la situacion
con realismo.?7, 28

Cuando la persona tiene la oportunidad de vivir cada una de las llamadas “etapas del proceso de duelo” y avanza poco a poco a través
de ellas suele llegar a una etapa final de aceptacion, en la que incluso se siente enriquecida por la experiencia y lista para enfrentar la
vida o la muerte, con sus nuevos retos. Es entonces cuando se puede decir que ha superado el proceso de duelo.19 27,28



La elaboracion del duelo

Es importante recordar que nadie puede determinar la duracidn de cada una de las etapas del duelo y que cada individuo sana su
proceso de duelo a su ritmo y con su propio tiempo. Ademas, por mucho que a nivel tedrico se sugiere la sucesion de las etapas, una
tras otra de forma lineal, en la practica, se encuentran pacientes que atraviesan las fases de forma casi aleatoria y que cuando parecen
haber superado una fase retroceden a la anterior o incluso vivencian una mezcla de ambas.

Para elaborar el duelo es necesario disponer de tiempo y espacio para llorar y pensar, tener mucha paciencia y ser comprensivo con
uno mismo. Pero también es necesario compartir la experiencia vivida con personas afectivamente cercanas y se necesita de ellas que
sepan tolerar y consolar, reconociendo sin problema la vulnerabilidad y las limitaciones fisicas. Y por ultimo, conviene buscar
experiencias, compafiias y momentos gratificantes que produzcan paz, acudir a la propia fe y tener paciencia para encontrar un sentido
a todo lo vivido.2®

¢Cudndo es necesario buscar ayuda?

Sila persona no elabora su proceso de duelo de forma positiva, ni aprende a resolver el dolor de su pérdida, el duelo puede prolongarse
de forma patoldgica y presentar complicaciones como: sensibilidad excesiva, vulnerabilidad, hiperactividad o hipoactividad, temores
exagerados, dificultad para experimentar o mostrar emociones, confusién de sentimientos, temor a la intimidad o la vida afectiva,
conductas autodestructivas, rabia e irritabilidad o depresién.

Si pasado un tiempo la persona no recupera la confianza o no demuestra estar rehabilitada a nivel psicoldgico, conviene que se ponga
en manos de un profesional adecuado para ayudarle en su proceso.28-30



La imagen corporal

La persona ostomizada se siente diferente a las demds y puede tener una cierta tendencia al aislamiento social para reducir su
exposicion y vulnerabilidad. Esto ocurre porque cada ser humano construye a lo largo de la vida una imagen determinada de su propio
cuerpo que se ajusta a las costumbres y al ambiente en el que vive, adaptandose a sus necesidades para hacerle sentir situado en su
propio mundo. Es lo que se denomina imagen corporal, laimagen que una persona tiene de si misma, la forma de “sentir y pensar del
propio cuerpo y de la apariencia corporal”. Los sentimientos y actitudes relacionados con esa imagen corporal constituyen un concepto
fundamental para desarrollar una vida social sana y estan muy estrechamente vinculados a la sexualidad.8 2 19,20

LA OSTOMIA: UN SEVERO CAMBIO DE IMAGEN

La persona ostomizada tiene en su curriculum una experiencia dolorosa y compleja marcada por la cirugia, los tratamientos agresivos
(quimioterapia y/o radiacién), la amputacidn de érganos internos y la pérdida del control sobre funciones naturales que han cambiado
definitiva y severamente su autoimagen.2° Asumir las huellas que todo esto ha dejado en el cuerpo, puede resultar dificil y constituye
una vivencia Unica para el ser humano que se enfrenta a ello, teniendo ante si el trabajo de aceptar la propia imagen, el propio cuerpo
modificado por la ostomia y reconstruir en base a eso una nueva identidad.?

Al estar la imagen corporal estrechamente vinculada a la sexualidad, es habitual que se modifiquen los sentimientos en este aspecto,
porque la autoestima de la persona se pone a prueba en este terreno al sentirse menos atractiva y puede manifestar temor ante la
reaccion de la pareja o de las personas del entorno.8

DESMITIFICAR MODELOS

Para desarrollar la vivencia de la sexualidad, es imprescindible sentirse seguro con el cuerpo y con la ostomia, aunque ésta haya
determinado un severo cambio de la imagen corporal. Y para eso es necesario aceptar el cambio en esa imagen, el nuevo
funcionamiento corporal y la presencia de la ostomia como una compafiera de vida.

Un paso importante consiste en desmitificar los modelos imperantes de belleza y juventud que nos rodean en esta sociedad y sentirse
libre para hacer critica de algunos mensajes equivocados que transmiten los medios de comunicacidn. Solo aparece en la persona un
modelo de belleza “perfecto, joven y con recursos” cuando se hacen invisibles las “otras” realidades, diferentes edades, formas
corporales, con sus modos y matices que, en realidad, son la mayoria en este mundo tan diverso.



Una vez que se interioriza la idea de que nadie es perfecto y de que cada cual encierra tesoros Unicos que no tienen ninguna relacién
con la forma o con el funcionamiento del cuerpo, resulta mas facil establecer un didlogo con el propio cuerpo para reconocerlo,
aceptando todas y cada una de sus novedades.

RECONOCER EL CUERPO Y DIALOGAR CON EL

Admitiendo que en gran parte de los casos es algo duro, es basico realizar un reconocimiento del cuerpo, contempldndose ante un
espejo, con y sin ropa, como una forma de concederse tiempo para ir aceptando la nueva realidad. Lo aconsejable es iniciar este
proceso lo antes posible, evitando posponer la cuestion y sin dejar paso a desarrollar una fobia al propio cuerpo. Esta adaptacion suele
ser un proceso progresivo y para ello se recomienda seguir unos pasos basicos:

®  Esimportante acostumbrarse lo antes posible a tocar el estoma porque es necesario para que se integren a nivel mental las
nuevas sensaciones que produce.

"  Siel estoma produce aversion, palparlo primero sin mirar.

"  También se puede comenzar a mirarlo de forma indirecta (en la ducha, en las curas, etc.). Mas tarde, observar el estoma
directamente en un espejo, mirando después el resto del cuerpo con tranquilidad y sin ninguna prisa.

®  Tomar conciencia de aquellas partes del cuerpo que no han cambiado y que siguen resultando atractivas para la propia
persona y para otros.

Después de esto llegara el momento de exponer el estoma ante otras personas y en distintas situaciones, comenzando por los seres
queridos. Se trata de avanzar poco a poco y aprender a valorar mas todo lo que se ve: un cuerpo Unico, incluso llegando a ver lo
“atractivo” del estoma.

La practica de contemplar el cuerpo ante un espejo supone una buena oportunidad para explorar formas de darse placer a uno mismo
y conocer lo que resulta placentero en este nuevo momento. Y, aunque la practica pueda realizarse al principio a solas, puede llegar
un momento en que se desee hacer participe a la pareja, lo que supone un buen método para sentirse aceptado y un buen comienzo
para retomar el intercambio sexual. Seguro que entre ambos podrdn construir una bonita lista con las cosas positivas que contemplar
ante el espejo.



El impacto de la ostomia sobre la sexualidad

Después del proceso que le convierte en ostomizado, la esfera sexual del paciente queda afectada a veces de forma considerable pues
la cirugia, la enfermedad previa o los tratamientos recibidos pueden dejarle débil, disminuir su deseo sexual o incluso anular la
capacidad eréctil, aunque eso no significa que deba ignorar su sexualidad, incluso si no tiene una pareja estable o una vida sexual
activa.41°

Las causas por las que se puede afectar la sexualidad son variadas. Muchas son causas fisicas, como cuando se extirpan érganos que
intervienen en la respuesta sexual o fibras nerviosas que controlan la funcion. Otras son causas psicoldgicas, como la ansiedad, el
estrés o el impacto emocional que se manifiesta con sentimientos complejos. Igualmente, existen factores educativos o sociales
(cultura, religion, moral, experiencias vitales previas o ambiente afectivo de referencia) que influyen en el desarrollo sexual de la
persona desde la infancia y adolescencia, estableciendo la base de su sexualidad adulta y pueden suponer una dificultad para que
aprenda nuevas formas de vivir ante la ostomia con el fin de lograr una experiencia sexual placentera. Y no hay que olvidar que en
ocasiones el desinterés sexual deriva de un problema previo en la pareja y no se debe propiamente a la ostomia.3 Asimismo, la falta o
el exceso de informacion, los mitos o tabues, la verglienza y timidez o la falta de comunicacidn podran limitar también la vivencia de
una sexualidad placentera.?2

LA FALTA INICIAL DE INTERES SEXUAL

Es muy dificil que una persona se sienta atractiva o se encuentre deseable después de la cirugia. En esa fase suele experimentar un
importante impacto emocional en el que es natural que no sienta interés sexual porque la poca energia fisica o el escaso animo con
los que cuenta se dedican casi por completo a recuperarse y aprender a manejar la nueva situacion. Por eso, es habitual que el aspecto
sexual no sea un problema presente en el post-operatorio mediato y tampoco sea la principal preocupacién de la persona recién
llegada a la ostomia. La mayoria de pacientes pospone ese aspecto de sus vidas hasta mas adelante. Otros incluso manifiestan una
falta de preocupacidn y mantienen la expectativa de que mds adelante volvera la normalidad, aunque al pasar el tiempo se enfrentan
a la realidad descubriendo dificultades sexuales que se afiaden como un problema mas a su nueva vida.22

LA RECUPERACION DE LA ACTIVIDAD SEXUAL

Pero aunque es natural que al principio se desplace la inquietud por el sexo, con el tiempo la atencién del paciente se enfocard en
buscar aspectos de calidad de vida, dentro de los cuales esta la vivencia de su sexualidad. Una vivencia que no solo se basa en la erdtica,



sino en una amplia gama de matices afectivos, pues la necesidad de carifio, intimidad y contacto fisico nunca desaparecen, mas bien
al contrario, se incrementan en la mayoria de las personas ostomizadas.

El momento en que vuelve el interés sexual es diferente para cada persona y depende de numerosos factores. A veces, la mente desea
el encuentro sexual pero el cuerpo no esta preparado y no responde como se espera, asi que es cuestion de darle tiempo para que
gane fuerzas y aprender mientras tanto a manejar otras cuestiones relacionadas con la ostomia, antes de plantearse intimidades en la
cama. Sin embargo, otras personas piensan en el sexo inmediatamente después de la cirugia, quiza porque para ellas es un capitulo
importante o porque no pudieron disfrutar sexualmente a causa de la enfermedad y sienten apremio por recuperar el disfrute, aunque
seguramente se encuentren con que su cuerpo no responde por no haberse recuperado lo suficiente.?2 3132

LA VIDA SEXUAL PREVIA A LA CIRUGIA

Entre las trabas mas comunes que encuentra el paciente en su adaptacidn sexual, esta el cambio corporal y el temor de ser rechazado
por el otro. Y entre sus reacciones, es facil encontrar: verglienza, pena, miedo (al dolor, a la fuga, al rechazo, a estar desnudo...), enfado
o depresidn. Pero si se atraviesa satisfactoriamente esta primera etapa, hay garantia de que el resto se desarrollara de forma positiva.
En el regreso a la actividad sexual/erdtica influye la calidad de la vida sexual anterior a la intervencidn. La esfera sexoafectiva del
paciente no esta solo influenciada por los cambios fisicos y emocionales generados por la cirugia, sino también por factores subjetivos
como pueden ser: las experiencias previas vitales, la edad, el tipo de relaciones anteriores o la pareja, si la habia.??

Hay algun paciente que culpa de todos sus problemas sexuales a la ostomia, aunque en realidad no estan relacionados con su reciente
cambio fisico y emocional, sino que son parte de la historia o equipaje sexual que lleva consigo. Y hay incluso quien, habiendo tenido
dificultades en relacionarse socialmente o sexualmente antes de la ostomia, proyecta la problematica en ella como un mecanismo de
defensa.

Al paciente ostomizado que intenta reanudar su practica erdtica en pareja le basta con mirar la cuestion de forma mas objetiva para
comprender que la vida cotidiana de cualquier persona, con o sin ostomia, nunca esta libre de problemas y, por tanto, tampoco lo estd
la vida sexual. Como premisa bdsica, conviene no comparar la vida sexual tras la enfermedad con la que se tenia antes, ni culpar de
todos los problemas a la ostomia e intentar ver la situacidn con un poco de distancia, valorando si existen problemas sexuales previos,
que nada tienen que ver con el escenario actual protagonizado por la enfermedad y la bolsa. Pueden existir, incluso de forma latente,
problemas como: falta de deseo, falta de comunicacion intima con la pareja, conflictos de relacidn o ligados a la practica erdtica,
desacuerdos ante la decision de tener hijos, etc.18

Conviene ser honesto con uno mismo y si, pasado un tiempo prudencial, se comprueba que el deseo de tener relaciones es escaso o
ha desaparecido por completo, pensarlo con serenidad, compartirlo con la pareja buscando aquello que pueda ser estimulante para la
relacion sexual y solicitar, si es preciso, la ayuda profesional del médico o del terapeuta sexual.??
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éPor qué afecta la cirugia al funcionamiento sexual?

EL FUNCIONAMIENTO SEXUAL DEL CUERPO

La mejor manera de comprender el posible efecto que la cirugia puede tener sobre el funcionamiento sexual, es recordar brevemente
las distintas fases del ciclo de respuesta sexual en el ser humano. Estas son: deseo sexual, excitacidn, orgasmo y resolucién. Siempre
es el mismo proceso, tanto si la persona es estimulada por una pareja como si lo hace ella misma mediante la masturbacion.?2 31,32

El deseo sexual puede desencadenarse por lo que perciben los sentidos (vista y olfato, por ejemplo) o por las emociones (pensamientos
y fantasias). También intervienen en el proceso las hormonas (testosterona y estrégenos), ya que es necesario un nivel adecuado de
estas hormonas para el funcionamiento sexual. Después, el cuerpo entra en una segunda fase de excitacion sexual en la que la persona
se siente estimulada, aumenta la frecuencia cardiaca y respiratoria, los musculos se tensan y la sangre afluye hacia las zonas sensitivas
de la piel y los 6rganos sexuales (ereccidn del pene en el hombre y humedecimiento de la vagina y endurecimiento del clitoris en
la mujer).

El orgasmo es una experiencia fisica de sensaciones placenteras y contracciones musculares de los drganos sexuales al tiempo que se
libera subitamente la tensién acumulada en ellos. Durante el orgasmo, las contracciones musculares en el hombre impulsan el semen
a través del pene y la mujer siente contracciones musculares ritmicas en la vagina. No todas las personas sienten el orgasmo de la
misma manera, ya que el cerebro controla las sensaciones placenteras del orgasmo y cada cuerpo, ritmo y percepcion son distintos.
La resolucion es el momento de relax y recuperacion tras el orgasmo. Es un momento de intimidad y de contacto intenso con uno
mismo o con la pareja. La relajacién suele ser mas acusada en el hombre que en la mujer, pudiendo ésta retomar la actividad erética
algo mas rapidamente.

Una serie de hormonas y nervios son los responsables de la respuesta del cuerpo a la actividad sexual. A nivel del cerebro hay unos
nervios que perciben las emociones y sensaciones y a nivel de la pelvis hay otros que controlan los cambios fisicos necesarios en los
drganos genitales y regulan su funcionamiento.

EFECTO DE LA CIRUGIA SOBRE EL FUNCIONAMIENTO SEXUAL

Las consecuencias fisicas de una operacién de ostomia y su importancia para la vida sexual dependen de muchos factores:# 2231, 32

u La ostomia practicada (ileostomia, colostomia o urostomia).

= Latécnica quirdrgica empleada.

u La enfermedad que motivé la cirugia (cancer, enfermedad de Crohn, Colitis Ulcerosa, etc.).
Los 6rganos afectados (intestino, vejiga, ovarios, nervios, vasos sanguineos, etc.).
Tipo y cantidad de tejido eliminado.



Asi mismo, la cirugia puede afectar a los nervios y vasos sanguineos que controlan la funcién de los 6rganos sexuales y provocar
secuelas que condicionen un cambio en el funcionamiento sexual durante un periodo de duracion variable. El mecanismo es diverso:

" Por un lado, la cirugia puede afectar a los nervios, que regulan el funcionamiento de los érganos y que pueden quedar
dafiados en la operacidn, ya sea seccionados o deteriorados, afectando a la funcion sexual de forma diferente.

®  Por otro lado, la cirugia puede afectar a los vasos sanguineos alterando la irrigacién de los 6rganos genitales y su
funcionamiento.

" También es posible la afectacion de los musculos del fondo pélvico, que pueden dafarse a raiz de una operacion de vejiga o
de intestino y provocar una incontinencia urinaria que afecte a la vida sexual.

Asi pues, segln el tipo de ostomia practicado habra mayor o menor afectacion. La intervencidn quirurgica que realiza una colostomia
puede tener un impacto muy variado sobre las funciones sexuales. La amputacion abdomino-perineal puede ocasionar disfuncion
eréctil en hombres (entre 50 y 100%), porque el recto extirpado esta muy cercano a los nervios que regulan el funcionamiento genital.
Sin embargo, si la intervencidn elimina partes mds altas del colon, no suele haber disfuncién sexual de origen orgénico.* 33

Tampoco es frecuente la disfuncién en la cirugia de ileostomia, aunque si se dafian nervios de la pelvis o se afectan érganos genitales
puede haber secuelas (disfuncidn eréctil o eyaculacion retrograda en hombre y coito doloroso en mujer). Por lo general, la disfuncion
sexual que se aprecia en estos casos suele tener origen psicoldgico.*

La extirpacion radical de la vejiga para instaurar una urostomia tipo Bricker produce lesiones irremediables que causan disfuncion
eréctil en el hombre al cortar las vias nerviosas que regulan la ereccion y la eyaculacion. En la mujer, esta cirugia suele causar la falta
de lubricacidn de la pared vaginal y la sensacién dolorosa durante el coito.*




Efecto de la ostomia en la mujer

En la mujer ostomizada suele ser habitual que a la debilidad fisica derivada del procedimiento quirlrgico se sume un importante
impacto emocional. La ostomia significa un gran cambio en el cuerpo y, aunque en realidad haya supuesto la curacién de una
enfermedad muy grave, ocasiona un sentimiento de duelo que se ha de resolver a lo largo de cierto tiempo y que es la reaccion natural
ante la pérdida o la modificacién de la imagen corporal habitual.

Pero ademas, la mujer puede presentar efectos fisicos derivados de la cirugia como: disminucion del deseo, dolor en las relaciones
sexuales y temor a éste, sequedad y estrechamiento de vagina, desplazamiento del Utero y la vagina hacia atras (pudiendo existir un
aumento de la secrecion vaginal), incontinencia urinaria, infertilidad y disminucién de la sensibilidad en la zona genital.?1, 22,32

DISMINUCION DEL DESEO

Es natural que durante la recuperacion fisica y emocional posterior a la cirugia disminuya temporalmente la respuesta sexual de la
mujer ostomizada al estimulo erdtico. Puede ser efecto de la cirugia, del tratamiento de quimioterapia o radioterapia e incluso estar
motivada por el estrés del proceso, pues no hay que olvidar que el deseo estd intimamente ligado con la mayor o menor salud mental
que experimenta la persona en un determinado momento. Para ayudar a la mujer a recuperar el interés por lo erdtico pueden ser un
buen punto de partida los juegos sensuales.

DOLOR EN LAS RELACIONES SEXUALES (DISPAREUNIA)

El dolor que algunas mujeres sienten durante el coito vaginal suele estar causado porque los tejidos de la pelvis han sido traumatizados
por la cirugia y necesitan un tiempo para restaurarse. También puede estar causado por la falta de lubricacidn vaginal o porque la
posicién o tamafio de la vagina se han modificado por la cirugia. El dolor impide que la mujer disfrute del encuentro sexual, disminuye
el estimulo y puede alentar un temor que acaba con su deseo.

Por lo general, la mayoria de las mujeres manejan el problema utilizando lubricantes, aunque también resultan utiles la relajacién, los
movimientos sexuales suaves o la estimulacion manual. Pero sobre todo es importante concederse tiempo. Si la mujer esta en
tratamiento con analgésicos puede tomar una dosis antes del coito para aliviar el dolor aunque, si esta muy localizado en la vagina, es
preferible que utilice un gel anestésico suave que debe aplicar sobre un preservativo para no afectar a la sensibilidad de la pareja. Si
siente las molestias con determinada postura sexual, es cuestion de que pruebe alguna otra que le resulte mas satisfactoria y eso lo
logrard a base de practica y de comunicacidn con su pareja. Por lo general, conviene que evite las posturas en las que esté tumbada
de espaldas debajo de su pareja y le resultaran mas comodas las que le permitan a ella dirigir los movimientos.



EL TEMOR AL DOLOR

El coito con penetracion no daia los tejidos del drea genital o del abdomen de la mujer aunque la cirugia los haya modificado, pero
hay mujeres que evitan durante mucho tiempo el sexo por un temor infundado a que la penetracién perjudique de alguna manera sus
6rganos internos y permanecen bloqueadas ante la practica sexual hasta que encuentran a alguien que elimina su inquietud con una
buena informacién. También puede vencerse el temor al dolor si la mujer se anima a realizar la autoexploracién y la autoestimulacion.

SEQUEDAD DE LA VAGINA

La lesion del tejido nervioso ocasionada por la cirugia o la radioterapia puede generar sequedad en la vagina que incluso se puede
sumar a la ya producida por la menopausia o por los bajos niveles de hormonas. Si la vagina esta demasiado seca, se puede lubricar
con supositorios de glicerina, crema lubricante o incluso con saliva. La crema lubricante se puede comprar sin necesidad de receta
médica en la farmacia o en comercios especializados (sex shop). Se aplica en el pene o alrededor de la entrada de la vagina y es
importante que esté basada en agua y no tenga aditivos. No es recomendable usar vaselina o aceites porque facilitan la proliferacion
de hongos y ademds pueden degradar el material del preservativo, si es de latex, aumentando el riesgo de embarazo no deseado o de
infecciones de transmision sexual.

ESTRECHAMIENTO DE LA VAGINA

Cuando la cirugia ha intervenido sobre el periné, la cicatrizacion de los tejidos puede causar que la vagina se estreche y cause dolor a
la penetracion. Si se estrecha demasiado, la propia mujer o su pareja pueden intentar dilatarla insertando un dedo en ella y
aumentando poco a poco hasta usar dos o tres dedos. También se pueden utilizar dilatadores especificos de distintos tamafios que se
compran en comercios especializados, aunque su uso siempre debe estar respaldado por el consejo del médico o del ginecdlogo.

DESPLAZAMIENTO DEL UTERO Y LA VAGINA HACIA ATRAS

Cuando se extirpa el recto y los tejidos que dan soporte a la vagina, el Utero puede inclinarse hacia atras o modificarse la posicion,
estructura y/o tamafio de la vagina. Esto puede generar una sensacién desagradable o incluso dolorosa durante el coito, especialmente
en las posturas en que la mujer estd debajo del hombre. Para remediarlo, habrd de probar otras posturas hasta encontrar la mas
comoda o la menos dolorosa.



DIFICULTAD PARA EL ORGASMO (ANORGASMIA)

La dificultad para lograr el orgasmo puede aparecer después de la cirugia y suele estar ocasionada por la modificacion de la posicion
de la vagina y su respuesta ante la penetracion.

AUMENTO DE LA SECRECION VAGINAL

En algunas mujeres la modificacion de la inclinacion de la vagina impide que su secrecidén habitual (flujo) salga al exterior,
acumulandose y siendo expulsada de repente con el cambio de postura o al hacer ejercicio. Es algo que, ademas de resultar incémodo,
puede favorecer el crecimiento de bacterias u hongos, lo que se sospechara si el flujo cambia de olor o adquiere un color oscuro. La
solucién del problema esta en funcidén de su magnitud, aunque suele bastar con el uso de compresas de distinto grado de absorcion.
También ayuda mucho fortalecer la musculatura del fondo pélvico, consultando con una enfermera o fisioterapeuta.

INCONTINENCIA DE ORINA

En ocasiones, la cirugia ocasiona incontinencia urinaria o dificultad para vaciar totalmente la vejiga. Y aunque pueda ser un problema
mas o0 menos transitorio, el miedo a que se presente una emision involuntaria de orina durante el coito, puede afectar seriamente al
funcionamiento sexual. Para cualquier persona que tenga problemas de incontinencia, es muy importante pedir consejo a un urélogo
para encontrar el motivo y a ser posible solucionar el problema. Un fisioterapeuta podra ayudar a rehabilitar los musculos del suelo
pélvico a través de ejercicios diarios. Es importante tomarse el tiempo necesario para vaciar la vejiga y recordar que la vejiga se vacia
mejor cuando la persona se relaja y no cuando hace fuerza con el abdomen, porque asi suele cerrarse el esfinter urinario.

INFERTILIDAD

Sila cirugia afecta a la estructura o funcionamiento de los 6rganos reproductores (ovarios, trompas de Falopio, Gtero o vagina), quedara
comprometida la fertilidad de la mujer ostomizada.



Lo Tangellini-Pensando, 19 octubre 2008. Flickr

ALTERACION DE LA SENSIBILIDAD DEL CLITORIS O DE GENITALES

Si los nervios que reciben las sensaciones del clitoris quedan afectados por la cirugia, puede disminuir su sensibilidad condicionando
que la mujer necesite mas tiempo para alcanzar la estimulacién sexual. Por otro lado, también es posible que la zona de alrededor de
la entrada a la vagina se haga hipersensible y hasta el suave contacto afectuoso produzca malestar o dolor.

Conviene saber que una mujer puede llegar al orgasmo al ser estimulada sexualmente en lugares distintos del clitoris. Es algo que se
puede descubrir si antes se desconocia, e incluso se puede entrenar. Para ello es importante hablar con la pareja y jugar entre ambos
a explorar el cuerpo y las zonas erégenas. Cuando exista una hipersensibilidad que produzca dolor, la necesidad de tratamiento
dependerad de la intensidad del problema. Ante un dolor leve, un gel con anestésico local en el drea afectada puede ser suficiente. En
caso de dolor mas severo, sera necesario consultar con el médico.

La estimulacidn tactil del nervio pudendo interno a través de vagina puede realizarse en la zona del cuello vesical (con la vejiga medio
llena se localiza facilmente con un poco de entrenamiento). La estimulacion de esta zona, que podria llamarse “punto G”, produce
una sensacion similar a la estimulacion del clitoris, pero menos intensa y, por lo tanto, mas manejable.



Efecto de la ostomia en el hombre

La cirugia de ostomia puede causar en el hombre problemas sexuales de tipo fisico o psicolégico, siendo los mas frecuentes la ausencia
total o parcial de una ereccidn, los problemas con la eyaculacion y el miedo al fracaso. El orgasmo normalmente no se afecta de una
manera importante con la ostomia. Puede ocurrir que el deseo sexual se vea disminuido debido a la operacion, los tratamientos o el
estrés, pero lo mas habitual es que se recupere en un corto periodo de tiempo. 2131 A continuacidn se describen las complicaciones
mas frecuentes.

DISMINUCION DEL DESEO

A veces es de origen psicologico, porque el hombre se siente agredido y se encuentra débil o agobiado ante la nueva situacion, lo que
desplaza la atencidn sobre el sexo o inhibe su deseo. Pero también puede estar causado por el dolor, los tratamientos (radiacién o
quimioterapia) o el estrés. Lo mas habitual es que el deseo se recupere en un corto periodo de tiempo.2% 3

PROBLEMAS DE ERECCION

La cirugia puede lesionar los nervios de la pelvis que llevan el impulso nervioso desde el cerebro al pene o los vasos que llevan la sangre
necesaria para la ereccion. Como consecuencia, la ereccion puede perder rigidez o incluso desaparecer. Cuando el pene no tiene
suficiente rigidez como para llevar a cabo una penetracidn satisfactoria, se habla de impotencia o disfuncion eréctil.2% 34

Por ejemplo, un hombre que ha sido intervenido de una amputacidn abdomino-perineal para eliminar un cancer del recto puede tener
dificultad para lograr o mantener una ereccion tras la cirugia ya que fue necesario retirar el tejido alrededor del recto para prevenir el
crecimiento del cancer hacia tejidos sanos, lo que suele dafiar nervios y vasos sanguineos responsables de controlar la ereccion y
condiciona una impotencia o disfuncidn eréctil. Por otro lado, un hombre al que se le extirpa el recto por una Colitis Ulcerosa o una
Enfermedad de Crohn, tal vez no tenga problemas de ereccion después de la cirugia porque no fue necesario retirar tanto tejido
alrededor del recto y no suelen dafiarse los nervios o vasos sanguineos que controlan el funcionamiento del pene.2% 3t

Aungque la disfuncion eréctil tiene un caracter orgdnico puede provocar un grave conflicto psicoldgico (sentimientos de falta de
autoestima, depresion, miedo o rechazo al contacto fisico y sexual) 2! todo ello agudizado por el mensaje socio-cultural y los mitos
sobre “lo que se espera” del hombre, lo que contribuye a su aislamiento en un momento en que lo que mas necesita es apoyo, carifio
y seguridad.

Aveces, sobre todo en las operaciones del intestino, la disfuncién eréctil es transitoria y la ereccidn se va recuperando progresivamente
a lo largo del primer afio tras la intervencién. Sin embargo, si la operacidon extirpé de forma radical la vejiga y la préstata, la disfunciéon



eréctil es permanente y rara vez se recupera completamente. Es importante destacar que la edad es un factor determinante en la
recuperacion de la ereccion, de tal forma que cuanto mas joven es el hombre, mas posibilidad tiene de recuperar una ereccion
satisfactoria.3!

Es conveniente obtener informacidon del médico sobre el motivo de la disfuncidn eréctil, averiguando si se espera que ésta sea
permanente o transitoria. Un indicador de que la disfuncidn esta causada por un dafio fisico y no es de origen psicoldgico es el hecho
de que nunca, ni durante el suefio, por la mafiana o con la masturbacion, se produzca una ereccion.3437

Los conflictos de pareja también tienen efectos negativos sobre la potencia. El tabaco, el alcohol, ciertos farmacos y algunas
enfermedades croénicas (diabetes, hipertensidén o colesterol elevado) pueden aumentar el riesgo de experimentar problemas de
ereccidn.3437 A veces, la radioterapia puede disminuir el flujo de sangre y por lo tanto la capacidad de ereccidn durante el primer afio
después del tratamiento. En el caso de la quimioterapia, la erecciéon también puede desaparecer pero se recupera después de unas
semanas. Otras veces, el estrés relacionado con el proceso puede reducir el deseo y la capacidad de ereccidn, pero suele ser algo
pasajero y no requiere tratamiento.3!

Es importante que el hombre intente no agobiarse ante la disfuncidn eréctil, no se minusvalore y se sienta libre de hacer critica de los
mitos que responsabilizan al hombre de “estar a la altura” e identifican masculinidad con ereccidn, lo cual es un grave error. Si tras un
tiempo prudencial no se consigue la ereccion, es aconsejable hablar del tema con un médico o enfermera para orientar la posible
consulta con el especialista (urélogo o andrélogo) e iniciar el tratamiento siguiendo un planteamiento médico.?% 31, 34-36

AUSENCIA DE EYACULACION

Cuando la cirugia extirpa la préstatay las vesiculas seminales, el semen no puede salir al exterior y, aunque los espermatozoides siguen
madurando en los testiculos, se reabsorben ante la imposibilidad de salir al exterior. Esta alteracion, también llamada “orgasmo seco”,
no resulta perjudicial para el hombre en ninglin sentido y en la mayoria no reduce la sensacién de orgasmo, aunque psicolégicamente
puede ser dificil de aceptar. En ese caso es importante desdramatizar el tema permaneciendo abierto a las sensaciones distintas que
se producen y contar con el apoyo de la pareja.?l,31-34

EYACULACION RETROGRADA

Consiste en que, en el momento del orgasmo, el semen es enviado hacia la vejiga en lugar de salir hacia fuera a través del pene. Es
debido a que la valvula que existe entre la vejiga y la uretra, que debe cerrarse estrechamente durante la emision del semen, no cierra
bien por haber quedado afectada por la cirugia o por el efecto de los farmacos. Cuando queda abierta, el semen toma otro camino y
se acumula en la vejiga, lo que no produce dolor alguno salvo que, al orinar después del orgasmo, da un aspecto turbio a la orina al



mezclarse con ella.2133 Tanto la eyaculacion retrégrada como la ausencia de la misma anulan la fertilidad del varén, aunque en algunos
casos de eyaculacién retrégrada se ha logrado recuperar el semen a partir de la orina con el fin de realizar una fertilizacién “in vitro”.

ALTERACION DE LA SENSIBILIDAD DEL PENE

El dafio quirdrgico de los nervios de la pelvis o los tratamientos (radioterapia o quimioterapia) pueden reducir la sensibilidad en el
peney el escroto o alterarla de forma que se manifiesta como una sensacidén desagradable o dolorosa ante el contacto, por suave que
sea.2t 31

DOLOR

La intervencion de vejiga o intestino y el tratamiento con radioterapia, pueden ocasionar que durante un corto periodo resulten
dolorosas la ereccidn o la eyaculacién. El problema tiende a desaparecer de forma espontanea, no supone ningin peligro y no es
sintoma de una enfermedad.2%.31




La disfuncion eréctil

La disfuncion eréctil es la “incapacidad persistente de obtener y mantener una ereccién suficiente para iniciar, mantener y completar
una relacion sexual satisfactoria”. Sera de tipo primario si ha estado siempre presente y secundaria si aparece en un momento
determinado, después de un funcionamiento correcto. Puede presentarse de forma brusca o paulatina y es un problema relacionado
con aspectos fisicos y psicoldgicos de la persona, que tiene un impacto significativo en su calidad de vida y la de su pareja. Sin embargo,
como el impulso sexual de una persona esta muy relacionado con su estado emocional, psicoldgico y fisico, la mayoria de los hombres
pueden presentar ocasionalmente, problemas de ereccidn, especialmente durante momentos de estrés, fatiga o preocupaciones.34-3¢

La disfuncion eréctil se relaciona con problemas psicolédgicos, con determinadas enfermedades (diabetes mellitus, hipertension
arterial, cardiopatias, patologias neuroldgicas, cirugia pélvica, etc.) o con la toma de farmacos para tratar enfermedades comunes que
alteran la funcién eréctil como efecto secundario.3436




Causas de la disfuncion eréctil

Los factores que pueden alterar los mecanismos fisioldgicos implicados en la ereccion son muchos. Cuando la causa de la disfunciéon
es organica, se asocia principalmente con problemas fisicos que afectan al sistema circulatorio, neuroldgico o urogenital, pero también
puede estar asociada con una combinacién de factores psicolégicos o tener su origen exclusivamente en éstos.?? 343738

CAUSAS ORGANICAS (60%):

" Vasculares. Son muy comunes y se deben a una disminucién del flujo sanguineo hacia el pene. Las tres enfermedades mas
relacionadas con este problema son: enfermedad cardiovascular, hipertension arterial y diabetes. En cuanto a los factores
de riesgo estan la edad avanzada, el tabaquismo y el nivel elevado de colesterol.

"  Neuroldgicas. En ellas se interrumpe el envio de mensajes del cerebro a la zona genital y son causas generalmente faciles de
identificar (lesién de la médula espinal, esclerosis multiple o neuropatia diabética).

" Procedimientos quirtrgicos y tratamientos. La complicacion mas importante de ciertos procedimientos quirdrgicos es la
lesidn de las fibras nerviosas auténomas (cirugia de préstata, colon o vejiga). En este grupo se encuentra la disfuncidn eréctil
del paciente ostomizado al que se le ha extirpado el recto y amputado el esfinter anal. El intento quirdrgico de retirar los
organos y tejidos afectados condiciona el dafio irreversible de todas o algunas de las vias nerviosas que se extienden por la
pelvis, desde la médula, para regular el funcionamiento del pene. El efecto de la radioterapia en la pelvis también puede
causar disfuncidén eréctil.

" Uroldgicas. Por ejemplo las lesiones congénitas del pene o el cdncer de prostata.

" Hormonales. El defecto o exceso de algunas hormonas, como la testosterona, puede ocasionar disfuncion eréctil.

" Farmacoldgicas. Un porcentaje importante de casos de disfuncidn eréctil se debe al efecto de determinados medicamentos,
como los utilizados para tratar la hipertension, enfermedades cardiacas y trastornos psiquidtricos (antiacidos, digoxina,
esteroides, antiinflamatorios no esteroideos, neurolépticos, etc.).

®  Traumdticas. Una fractura de pelvis, puede comprometer la uretra posterior y producir disfuncién eréctil.

"  Abuso de alcohol o drogas (cocaina o heroina), que pueden alterar la funcion eréctil o la percepcidn que se recibe de los
estimulos nerviosos, provocando intensidades y duraciones del coito poco satisfactorias.

®  Tabaquismo.



CAUSAS PSICOLOGICAS (30%):

En estos casos, el mecanismo fisico de la zona genital es normal pero la ereccién estd dificultada por problemas psicolégicos como:
miedo al fracaso, ansiedad ante el temor de no conseguir una ereccion, problemas de pareja, sentimientos de culpa, inseguridad,
depresion, estrés, etc. La mayoria de los profesionales conocen a algun paciente que, al relajarse de la preocupacidn por “demostrar
capacidad”, fueron “capaces”, pues el problema de base era mental y no producto de una lesion fisica derivada de la ostomia.

CAUSAS DE ORIGEN MIXTO (10%):

En este caso existe un componente organico y un componente psiquico.




Disfuncion eréctil causada por la cirugia de ostomia

Algunos tipos de cirugia para extirpar el cancer condicionan posteriormente una disminucién de la calidad de la ereccién o su total
ausencia, porque pueden afectar los nervios que controlan la llegada de sangre hacia el pene y rodean los lados y parte posterior de
la prostata, extendiéndose como una telarafia alrededor de la préstata y del recto.??

Otras veces, los problemas de ereccion se deben a la disminucién del flujo sanguineo hacia el pene por la actuacidn sobre arterias que
suministran sangre a los vasos sanguineos implicados en la ereccidon. Por lo general, en estos casos, el hombre tiene erecciones
parciales en que el pene se dilata en estado de excitacidn, pero no logra un grado de rigidez suficiente para una penetracién, aunque
la sensacion de la zona y la capacidad para sentir el orgasmo se mantienen.

Para comprender mejor la disfuncion eréctil motivada por el dafio quirurgico de los nervios de la pelvis se puede comparar el nervio
con un cable eléctrico o un cable telefénico que parte de la médula espinal en la espalda y recorre la pelvis hasta llegar al pene. Si la
cirugia dafa el “cable”, el efecto serd diferente segun el corte sea parcial o total. Si es parcial, el impulso o sefial nerviosa que tiene
que llegar hasta el pene para iniciar el mecanismo de la ereccién podra quedar solo debilitada, pero si es total quedara anulada por
completo. Esto explica por qué algunos hombres tienen al principio disfuncion eréctil tras la cirugia pero recuperan con el tiempo la
capacidad para tener una ereccién completa y sin embargo, otros no la recuperan nunca. Todo depende de la intensidad del dafio
sufrido por el nervio, aunque también interviene el proceso progresivo de restauracion de los tejidos y el factor incierto del crecimiento
de nuevos vasos sanguineos para recuperar el flujo sanguineo al pene.??

Podria decirse que, en ultima instancia, no se conocen demasiado bien las razones por las que algunos pacientes recuperan por
completo la capacidad de ereccidn y otros no. Parece que es mas facil recuperarla si los nervios de la banda lateral de la prostata no
se han alterado en la cirugia. De cualquier manera, el proceso de sanacion es lento y Unico para cada paciente y el resultado depende
del dafio neuroldgico o vascular, junto con otros factores como la edad o la existencia de problemas previos ya que, en general, es mas
facil la recuperacidén cuanto mas joven sea el paciente y si habia una buena capacidad de ereccion antes de la cirugia.?? 31



Estudio y diagndstico de la disfuncion eréctil

Como puede estar causada por distintas enfermedades, la disfuncion eréctil del paciente ostomizado requiere un estudio detallado
para averiguar su causa real y orientar las posibles acciones a seguir para su tratamiento. El primer paso es ponerse en manos del
médico para recibir una orientacidn inicial y ser remitido si es preciso a un sexdlogo y/o urélogo con experiencia que podrd establecer
un diagnéstico.

Aunque la primera consulta pueda ser un tanto incbmoda para el hombre, es importante que trate el tema con naturalidad y se sienta
con libertad para describir al especialista su situacion. También es aconsejable que le acompafie a la consulta su pareja, si la tiene.22.39

El primer paso del profesional serd identificar el problema, pues algunos pacientes definen como impotencia problemas sexuales que
no lo son y hay que distinguir la disfuncidn eréctil de otras alteraciones sexuales como la eyaculacion precoz, la eyaculacién retrasada
o inhibida y la pérdida de libido o deseo sexual. Una vez identificada la disfuncién eréctil, la entrevista del paciente permite conocer la
historia clinica y quirurgica completa, la historia sexual y el perfil psicologico. Después se realiza un reconocimiento fisico que incluye
la exploracién del sistema vascular, neuroldgico y endocrino, al tiempo que se explora el aparato genital para descartar la presencia
de problemas en el pene.34-3¢

Es necesario también conocer la calidad de la relacidn de pareja, la situacion emocional y la forma de aparicion de la disfuncidn eréctil
gue, aunque en el paciente ostomizado se haya presentado tras la cirugia, podria estar relacionada, no solo con el trauma quirurgico,
sino también con alguna otra causa organica o psicoldgica. El examen fisico se complementa con una analitica sanguinea para
determinar los niveles de glucosa, colesterol y hormonas, valorando también la funcidn renal. En la mayoria de los casos, es suficiente
con realizar estas pruebas basicas y no es necesario realizar otras mas especificas, si el caso no lo requiere.3436

A veces puede ser necesario realizar una exploracién complementaria que consiste en el registro nocturno de la tumescencia del pene,
para averiguar si el paciente tiene erecciones espontaneas durante el suefio y valorar la presencia y calidad de las mismas
(normalmente, un hombre puede experimentar entre tres y cinco erecciones espontaneas mientras duerme). Si la disfuncion eréctil
estd originada por una dificultad psicoldgica para la actividad sexual, no estara afectada la capacidad para tener una ereccion rigida
durante el suefio, pero si la causa de la disfuncién es organica, las erecciones se reducen en niumero y calidad. Con esta prueba, se
puede diferenciar entre disfuncidn eréctil de causa psicoldgica y de causa organica.3437 Entre otras exploraciones complementarias
que pueden realizarse, estd la ecografia del pene, que muestra la velocidad y direccion del torrente sanguineo para buscar
obstrucciones en la circulacidn que podrian ser la causa del problema.



Tratamiento de la disfuncion eréctil

El tratamiento de la disfuncidn eréctil debe ir dirigido a tratar la causa que la produce, ya sea emocional o psiquica (tratamiento psico-
sexoldgico) u organica (control de la enfermedad de base y factores de riesgo). En la actualidad existen tratamientos avanzados que
en la mayoria de los casos pueden solucionar el problema si se elige el adecuado para cada situaciéon y en funcién del diagndstico:
farmacos, estimulantes hormonales, aparatos de vacio, inyeccién de substancias vasoactivas o prétesis de pene.34-37

LA AYUDA PSICOLOGICA

El asesoramiento psico-sexoldgico puede ayudar al hombre y a su pareja a afrontar la disfuncion eréctil y adoptar las diversas
soluciones a su alcance ya que la mayoria de los hombres que sufren disfuncion tienen afectacion psicolégica, aun cuando su causa
sea fisica. Un buen asesoramiento podra disminuir la ansiedad ante la expectativa de cumplimiento, ante un tratamiento determinado
o, si la ocasion lo requiere, ayudar al hombre a encontrar otras formas de expresion sexual ante la imposibilidad de un sexo con
penetracion.40

TRATAMIENTO HORMONAL

En el pequefio porcentaje de hombres que sufre una disfuncion eréctil causada por problemas hormonales (disminucidn del nivel de
Testosterona, aumento del nivel de Prolactina, etc), la terapia hormonal es un tratamiento eficaz, mejorando el deseo y la ereccién.

FARMACOS DE ADMINISTRACION POR VIiA ORAL

Desde hace unos cuantos afios, existen farmacos que se toman antes de comenzar la actividad erdtica para ayudar al hombre a
conseguir y mantener una ereccion porque potencian las sefiales naturales que se generan durante el sexo favoreciendo el aporte de
sangre hacia el pene. Estos farmacos (citrato de sildenafil, clorhidrato de vardenafil o tadalafil) representan la primera linea de
tratamiento de la disfuncién eréctil no complicada, son la opcidn menos invasiva y suponen una importante ayuda para muchos
hombres con disfuncién de origen no psicoldgico.34-3¢

El Viagra® (Sildenafil) fue el primer farmaco que se utilizé con éxito en 1998 para tratar la disfuncidn eréctil. Debe utilizarse con
precaucién en personas con determinadas patologias, en especial cardiovasculares. Ademas es imprescindible informar al médico de
su consumo y conocer algunas cuestiones fundamentales sobre el farmaco:



"  Elfarmaco aumenta el riego sanguineo que llega al pene y facilita la ereccidn, pero siempre es necesario que haya un estimulo
sexual para que tenga efecto.

"  Hay que ingerir la dosis en una sola toma y una hora antes del acto sexual.

"  El médico debe conocer el uso de este farmaco, incluso aunque el consumo sea poco frecuente y es importante utilizarlo
segun las instrucciones de uso para obtener los mejores resultados.

"  Los expertos recomiendan utilizarlo con mucha precaucion en pacientes con enfermedad coronaria y esta totalmente
contraindicado en pacientes que toman nitratos (Nitroglicerina), por el riesgo de hipotensidn arterial severa o incluso letal.

=  Siempre es preferible consumir el farmaco en una presentacidon comercial que ofrezca garantias de control y calidad que
adquirirlo, por pudor, por otras vias no controladas.

Afios mas tarde, se introdujeron Cialix® (Tadalafil) y Levitra® (Vardenafil), que funcionan de forma similar pero producen menos efectos
secundarios que el Sildenafilo y mas recientemente otros nuevos como Spedra® (Avanafilo).

Es importante que el usuario conozca las incompatibilidades farmacoldgicas y los efectos secundarios de estos medicamentos, aunque
suelen ser leves y normalmente transitorios. Los mas comunes son: dolor de cabeza, congestién nasal, acaloramiento o rubor en la
cara, indigestion y dolores musculares. En muy pocos casos el Sildenafil puede ocasionar un tinte verde azulado en la vision debido a
un efecto transitorio sobre la retina.

El resultado de estos farmacos para tratar la disfuncidn eréctil es eficaz en un alto porcentaje de hombres, aunque depende de la causa
de la disfuncion. Si esta se debe a un dafio irreversible de los nervios producido en la cirugia, puede que no responda bien al uso de
estos medicamentos aunque no existe forma de predecir su efectividad y por lo tanto es recomendable iniciar un tratamiento de
prueba con alguno de ellos. Todos deben ser prescritos y supervisados por el médico.3437



INYECCION INTRACAVERNOSA EN EL PENE

Si la disfuncién no responde a los medicamentos por via oral, la siguiente opcion es la inyeccion de farmacos (Alprostadil) en el pene
que puede ser administrada por el propio paciente para activar el proceso fisico que inicia y mantiene una ereccidén espontanea. Su
efectividad es muy alta y es muy raro que una persona que tuviera una potencia eréctil suficiente antes de la intervencién no responda
eficazmente a este tratamiento.3*

Se adiestra al paciente en la técnica para que la utilice en casa, pero el tratamiento debe ser indicado por el médico tras hacer las
pruebas necesarias para conocer la respuesta a las sustancias. Se inyecta diez o quince minutos antes de la relacion sexual ajustando
la dosis para que la ereccion dure aproximadamente una hora. La ereccidén nunca debe superar las cuatro horasyy, si esto llega a ocurrir,
el paciente debe acudir al médico.

Inyeccion Corte transversal del pene
en el tejido eréctil

Punto de puncién

vy

H

Algunos pacientes observan dolor en el pene durante la ereccidn y existe un pequefio riesgo de que se produzca un endurecimiento
cicatricial en el punto de inyeccidn con el uso prolongado. Existe también el riesgo de lograr el efecto deseado en exceso, lo que genera
una ereccién prolongada que puede durar horas y hasta puede necesitar una intervencidn quirurgica para revertirla. Si se practica el
coito anal, es necesario extremar la higiene para evitar la infeccion en el punto de inyeccidn (es preferible utilizar preservativo).34-36



APLICACION TRANSURETRAL DE ALPROSTADIL

El Alprostadil tiene una segunda presentacidén en forma de supositorio o en crema para ser introducido a través del interior de la uretra.
Esta forma de aplicacion es mas comoda para el paciente porque evita la inyeccidén, pero es menos eficaz. Los posibles efectos
secundarios son dolor en el pene y ardor o dolor uretral. La primera aplicacién debe realizarla el médico para controlar la posibilidad
de sangrado uretral, reflejo vasovagal, hipotensidn o priapismo (ereccion mantenida e indeseada).34-36 Una de las ventajas que ofrece
este método es que puede ser aplicado a pacientes en tratamiento anticoagulante sin que suponga el riesgo de hemorragia de la
inyeccién.

APARATOS DE VACIO

El aparato de vacio es un cilindro de plastico que se coloca sobre el pene, para sacar el aire y hacer el vacio accionando una bomba
manual o automatica. Eso provoca que entre la sangre al pene y produce su rigidez. Después, se instala una anilla elastica en la base
del pene que lo comprime para mantener la ereccion. Es un método seguro que garantiza la ereccidn hasta que se retira la anilla, pero
requiere un poco de entrenamiento y buena comunicacion con la pareja. Se puede adquirir facilmente en un sex-shop o a través de
comercializadores especializados. El uso de este sistema no altera el orgasmo, aunque la anilla puede alterar la eyaculacién. Al usuario
que tiene miedo o rechazo a utilizar este “aparato”, se le puede ofrecer la idea de que para otras necesidades de salud también a veces
se precisa la ayuda de determinados “dispositivos” (gafas, muletas, etc.).34-3¢
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PROTESIS DE PENE

Otro recurso terapéutico para la disfuncidn eréctil, util cuando fracasan otros tratamientos, consiste en restaurar la capacidad de
ereccion del pene implantando mediante cirugia una protesis de pene. Es un procedimiento que ha experimentado grandes avances
técnicos en los Ultimos tiempos logrando una tasa de satisfaccion muy elevada.3436

Si el paciente ostomizado presenta un dafo neuroldgico irreversible por la cirugia de pelvis realizada, tiene alguna otra patologia
asociada o incluso sufria disfuncion eréctil antes del tratamiento quirurgico o la radioterapia, no respondera a ninguno de los
tratamientos mencionados y esta serd una buena opcidn para restablecer su vida sexual anterior a la cirugia, si lo desea.

La protesis de pene estd compuesta por un par de cilindros de silicona que se introducen dentro de los cuerpos cavernosos del pene y
producen la rigidez necesaria para una penetracién. Existen diferentes tipos, aunque el modelo mas avanzado y mas aconsejable es la
protesis hidrdulica, que se activa con un mecanismo que solo produce rigidez cuando se desea, da un aspecto mas natural al pene y
tiene mejor resultado. La protesis simple es mas econdmica, pero da al pene un aspecto de permanente rigidez.

Toda protesis se implanta mediante una breve intervencidn quirdrgica, con anestesia local o regional. El indice de complicaciones es
minimo, si se siguen los oportunos consejos postoperatorios, y es importante que el paciente conozca antes de la intervencién que la
proétesis no modificard el deseo sexual, la eyaculacion, ni el orgasmo pero implicard unas minimas cicatrices y es posible que pueda
apreciarse desde el exterior el mecanismo utilizado para generar la ereccion.




¢QUE TRATAMIENTO UTILIZAR?

Transcurrido el periodo posterior a la cirugia, en el que el paciente dedica exclusivamente su energia a recuperarse fisica y
animicamente, llega un momento en el que en su atencién cabe el interés por su funcionamiento sexual y comprueba entonces la
existencia o no de un posible problema eréctil. La mayoria prefiere darse tiempo para recuperar de forma espontanea su capacidad
de tener erecciones, pero en general esto sélo sera posible si el origen de la disfuncion eréctil es psicoldgico, hormonal o esta
relacionado con determinados tratamientos o medicamentos.

Es importante destacar que, a pesar de que el paciente presente de forma prolongada la imposibilidad de una ereccién completa, es
posible que pueda seguir teniendo con su pareja una vida sexual satisfactoria incluso aunque el pene no alcance su mayor rigidez. Es
cuestion de didlogo y creatividad. Para el hombre, la ereccion tiene gran valor, pero no pasa nada si es capaz de aceptar vivir sin ella.

En cuanto al abordaje individual de la disfuncion eréctil se observa que, por lo general, el paciente ostomizado prefiere los tratamientos
menos invasivos como los farmacos orales que, por otro lado, son hoy en dia el tratamiento de primera linea. Sin embargo, cuando no
son efectivos o estan contraindicados, la aplicacion transuretral y las inyecciones intracavernosas de medicacién pueden resolver la
gran mayoria de los casos de disfuncidn eréctil. Los aparatos de vacio son otra alternativa y, si todas estas opciones no consiguen
resultados positivos, siempre queda la posibilidad de optar por la implantacion de una protesis de pene.3436 En definitiva la eleccion
de uno u otro método dependera de los deseos y de las posibilidades.




El papel de la pareja y la familia

Vivir la enfermedad apoyandose en otras personas es una opcion, pero resulta muy beneficioso para la recuperacién de cualquier
enfermedad y muy especialmente de una ostomia. Es importante que la persona cuente con el apoyo de su entorno familiar y de su
pareja, si la tiene, encontrando en ellos la referencia para compartir su vivencia.

En cuanto al hecho de compartir con la familia y/o pareja el proceso de la enfermedad, es indiscutible que el paciente es protagonista
de su situacion y que es quien debe tomar las decisiones principales, pero lo habitual es que comparta con su familia y/o pareja la
informacidn recibida, acuda en su compafiia a las consultas o tratamientos y solicite su ayuda para tomar las decisiones. Aun asi, hay
personas que prefieren evitar que su familia o pareja lo pasen mal y no comparten sus temores o preocupacion.3 21,41

CONSEJOS PARA COMPARTIR LA ENFERMEDAD CON EL ENTORNO: FAMILIA Y/O
PAREJA

®  Conviene aprender a pedir lo que se necesita, recordando que los otros no pueden adivinarlo.

"  Esconveniente implicar a la pareja en el proceso y en la toma de decisiones ya que, aunque es el paciente quien decide en
ultima instancia, valorar la cuestion en compaiiia le resultarad de mucha ayuda.

"  No hay que olvidar que es necesario escuchar a la pareja porque sin duda también la otra persona puede estar pasandolo
mal.

"  Tratar de mantener una buena comunicacion, compartiendo lo bueno y lo malo.

" Compartir emociones y sentimientos y llorar juntos, si es preciso, porque la experiencia de compartir los momentos dificiles
refuerza la relacion.

®  Encontrar espacio y tiempo para la intimidad vy, si las relaciones sexuales se deterioran y son importantes para la pareja,
plantearse juntos como mejorarlas.

"  Se trata de equilibrar, dejando por un lado al paciente su propio ritmo en retomar la vida sexual, pero sin obligarle a que
Unicamente recaigan en él todas las decisiones o iniciativas. La pareja puede, con tacto, sugerir, estimular, dejar aflorar el
deseo...



Retomar la practica erdtica

EL APRENDIZAJE DEL CUERPO DISTINTO

Al principio es necesario un tiempo para volver a encontrarse bien con uno mismo y con el propio cuerpo ostomizado. Para adquirir
confianzay conocer sus nuevas respuestas, es una buena idea comenzar tocandose y satisfaciéndose uno mismo, con el fin de averiguar
con tranquilidad lo que resulta placentero y lo que no. Mdas adelante, sera el momento de ensefar a la pareja y descubrir con ella lo
que mas satisfaccion produce.1s 22,32

¢COMO RETOMAR LA ACTIVIDAD SEXUAL CON LA PAREJA?

Para retomar la practica erdtica en pareja es importante tomarlo con tranquilidad, concentrarse en el carifio, respetar la intimidad, ser
franco con uno mismo y con el otro y tener una mentalidad abierta hacia otras formas de dar y recibir placer sexual, aunque sean
desconocidas.Cuando ambos se sientan preparados para intentar el contacto sexual, conviene que se concedan suficiente tiempo e
intimidad, buscando el momento en el que no estén cansados o con dolor fisico.?231.32 | o importante es sentirse bien, relajado y con
deseo de tener un encuentro erdtico calido, gratificante y enriquecedor para ambos, sabiendo que se trata de un proceso y de que
nada sale perfecto a la primera. Conviene no tener expectativas y dejarse llevar por lo que se va sintiendo. Y, sobre todo, evitar ser
autoexigente.

UNA PROPUESTA PARA COMENZAR DESPACIO

Para algunas parejas puede ser bueno comenzar después de la cirugia con una sesién de caricias en la que uno a otro se dediquen a
tocar el cuerpo del otro:22 31,3240

®  Acariciar, tocando y siendo tocado disfrutando de las formas y textura de cada cuerpo, tocando todo el cuerpo de la pareja,
evitando en principio los senos y genitales.

"  Probar distintas formas de tocar, variando entre las caricias suaves y las mds firmes, como un masaje.

"  Puede ser mas placentero hacerlo con los ojos cerrados.

"  Enla primera sesidn solo hay que buscar estar relajado y sentirse placenteramente sensual.

"  Mientras es tocada, la persona debe enfocarse en si misma y en las sensaciones que experimente, sin preocuparse de los
pensamientos o sentimientos de la pareja.

®  Si se acuerda previamente con la pareja que no es importante llegar a estar sexualmente estimulados, desaparecen las
expectativas y se evita la frustracion, lo que ayuda mucho a vencer la ansiedad de volver a tener contacto intimo.



" Si ambos se han sentido bien durante la primera sesion, la préxima pueden incluir la caricia de los genitales y
progresivamente, podran ir dedicando mas tiempo a estos hasta que uno de los dos pueda lograr el orgasmo mediante la
caricia manual o el sexo oral, si ambas personas estan de acuerdo.

LA IMPORTANCIA DE LA COMUNICACION

Aunque la pareja no tenga por costumbre hablar de sexo, la necesidad de modificar su rutina sexual después de la ostomia les enfrenta
a la necesidad de aprender una comunicacion abierta para hablar con calma sobre todas las cuestiones, sin dar por supuesto que ya
son conocidas por la otra persona. Es mejor abordar siempre los problemas sexuales conjuntamente, evitando que sea siempre la
persona ostomizada quien haya de tomar la iniciativa. La clave para adaptarse a la rutina sexual después de los cambios corporales
experimentados sera la conversacidn clara y reciproca con la pareja, sin refugiarse en el silencio por verglienza o comodidad y
aprendiendo a decirle, con palabras o guiando su mano, lo que gusta o no gusta a medida que le esté tocando, expresandose siempre
de manera positiva.2% 22

En este ejercicio de comunicacion, a veces la pareja descubre que ayuda mucho tomar con humor la ostomia, la enfermedad y todo lo
que les ocurre. La alegria es un buen ingrediente para superar inhibiciones o situaciones vergonzosas y ademas es barata.22

EN DEFINITIVA...

Se trata de aceptar la ostomia y conquistar una vida que no esté condicionada por ella, sino por las necesidades individuales y de
relacion interpersonal. Es fundamental comprender que, a pesar de la ostomia y del cambio corporal, la persona conserva integra su
capacidad para sentir placer con el contacto fisico y esa satisfaccion sera siempre posible incluso aunque hayan cambiado algunos
aspectos de su sexualidad.?* El cambio de las rutinas sexuales no debe suponer pues la negacién de otras formas de recibir afecto y de
sentirse vivo. La rehabilitacién sexual pasa por descubrir, sorprenderse con las nuevas o distintas capacidades y encontrar nuevos
estilos de amar, cuidarse y darse placer erético.

Para eso pueden servir los siguientes consejos: 1>

®  Mantener la orientacidn del deseo comprendiendo que, aunque la persona no funcione igual que antes, no es menos hombre
0 mujer por eso.

" Buscar nuevos estimulos que ayuden a mantener vivo el erotismo. Convertir las debilidades en fortalezas y encontrar un
“nuevo erotismo” para la nueva situacion vital.

"  Globalizar el cuerpo, considerando que todo él es un instrumento erdtico y no sélo los drganos genitales. Es importante
descubrir la piel como el mayor érgano para dar y recibir placer.

" Intentar erotizarlo todo: el nuevo cuerpo, las cicatrices, la bolsa, el estoma...



Cultivar, promover y enriquecer la fantasia.

Retomar y potenciar la ternura, encontrando el placer de hacer feliz a la pareja.

Alternar quien lleva la iniciativa y descubrir zonas erdgenas desconocidas y nuevas posturas orientadas al aumento del placer.
Cultivar las armas de seduccidn, ensayando con animo y practica nuevas formas para ofrecer buena apariencia, higiene
corporal u olor, sin desistir ante posibles fracasos.

Potenciar el trabajo corporal en pareja: masajes, baile, etc.

Introducir juguetes erdticos en el juego sexual. Asistir en pareja a reuniones de venta directa de juguetes eroticos puede ser
una buena excusa para abordar el tema e introducir algo divertido.




La practica erdtica

LA PREPARACION PARA DISFRUTAR DEL SEXO

La preparacién para el encuentro sexual de la persona ostomizada es idéntica a la de cualquier otra persona. Puede consistir o no en
un cierto ritual que le haga sentir atractiva (bafio, afeitado, perfume, maquillaje, prendas intimas atractivas,...), un ambiente externo
propicio (luz tenue, cava, cena a la luz de las velas, musica romantica...), la privacidad o las maneras carifiosas y sensuales. De cualquier
forma, lo mas aconsejable es enfocarse en los sentimientos y en el deseo, de manera que se pueda poner distancia con la preocupacién
por la “bolsa” de ostomia.??

EL TEMOR A HACER DANO

En los primeros encuentros de intimidad con la pareja después de la cirugia, suele aparecer en la persona no intervenida el temor de
hacer dafio a la otra persona imaginando que el sexo con penetracion podra dafiar los tejidos de la pelvis cicatrizados. Si es un primer
encuentro intimo con una nueva pareja, el desconocimiento puede hacer temer que se desplace el dispositivo de ostomia. Pero en
realidad, ni el contacto corporal cercano, ni el movimiento durante el sexo pueden dafar al estoma. Asi que la persona ostomizada
debe comunicar a su pareja, ya sea habitual o nueva, que el coito no supone riesgo de lesidn y que la mayoria de posiciones sexuales
no alteran la fijacion de la bolsa.??

HIGIENE DE LA OSTOMIA

Siempre es importante mantener una buena higiene de la ostomia, pero mucho mas si estd previsto un encuentro sexual, ya que es
un punto clave para establecer una buena confianza durante la relacién sexual. En este sentido son Utiles los siguientes consejos:”- 8 21,
22,42

"  La bolsa de ostomia debe vaciarse de antemano ya que es recomendable que esté limpia, sin olor y bien fijada a la piel
durante el encuentro, a menos que éste sea espontaneo.

"  Durante el sexo, resulta muy préctico utilizar una bolsa mas pequefia que la habitual o incluso un cubre-estomas.

"  Espreferible que la bolsa sea opaca vy, si es transparente, se puede aplicar una funda sobre ella.

"  Sise utiliza un dispositivo con pinza, hay que asegurarse de que cierra perfectamente y sustituirla por otra nueva, si no cierra
bien.

" Sise utiliza un cinturén de ostomia, conviene comprobar que esté limpio.

®  Conviene evitar comer previamente los alimentos que producen gases.



" Entre los alimentos que producen gases se encuentran:
. Legumbres: habas, alubias, garbanzos, lentejas, guisantes... (se toleran mejor sin la piel, tomadas en puré o tamizadas).
. Verduras: col, coliflor, coles de Bruselas, repollo, alcachofas, nabos, espinacas, acelgas, esparragos o pimiento.
. Otras verduras segun la sensibilidad personal: pepino, lechuga...
. Tomate, apio y zanahoria en ensalada.
. Hortalizas: cebolla cruda, patatas, rdbanos.
. Ajos.
. Cereales integrales, arroz, pan y harinas integrales.
. Frutas: pasas, albaricoque, platano, pifay ciruela. Es mejor tomar frutas maduras y peladas: melocotén, manzana, pera,
meldn, sandia o kiwi.
. Chocolate.
. Bebidas con gas, refrescos de cola y cerveza.
®  Conviene que la persona con urostomia evite comer, antes del practicar sexo, alimentos que dan olor fuerte a la orina
(esparragos,...).
"  La ostomia digestiva es mas activa y puede emitir gases hasta aproximadamente una hora y media después de la comida,
por lo que es preferible evitar la actividad sexual durante ese tiempo o advertir a la pareja de lo que puede ocurrir.

"  El paciente que practica habitualmente la irrigacion de la colostomia, puede usar una bolsa pequefia, un cubre-estomas o un
obturador durante el encuentro erdtico y olvidar asi el riesgo de fuga.

LA DISCRECION DE LA BOLSA

La bolsa puede verse como un estorbo para la relacion sexual o incluso es posible que a algunas personas les impida la necesaria
relajacion y entrega. Sin embargo, el problema suele resolverse cuando el paciente adquiere confianza en el manejo del dispositivo de
ostomia y comprende que, tanto el estoma como la bolsa, pueden aguantar el encuentro sexual sin imprevistos. Eso le anima a buscar
soluciones creativas. Una de ellas puede ser ocultar la bolsa bajo prendas de ropa intima que cubran la zona del estoma. Estas pueden
verse mas como un elemento erdtico, que como algo para ocultar la ostomia y su uso puede resultar muy agradable para la mujer
ostomizada. Algunas de ellas pueden ser: un corsé sexy, un mini-camisén o incluso bragas especialmente disefiadas que disponen
de una abertura a nivel de la entrepierna para permitir la penetracion sin necesidad de retirarlas.*3

También existen fundas#® que se colocan sobre la bolsa sencillamente para cubrirla o para darle un toque personalizado, divertido o
erdtico, que ayuda a sentirte mejor con la pareja y puede crear un ambiente mas relajado. También puede ocultarse la bolsa bajo un
pafiuelo arrollado en la cintura que al mismo tiempo evitard su movimiento o incluso se puede enrollar la bolsa sobre si misma y
sujetarla con un esparadrapo.



POSTURAS EROTICAS

La mayoria de parejas tienen su posicion favorita y no suelen probar otra, pero si la persona ostomizada se siente débil o tiene dolor
en el encuentro sexual, es posible que tenga que intentar otras posturas. El sexo puede ser mas placentero para alguien que se siente
cansado si la pareja se recuesta sobre su costado, frente a frente o uno de espaldas al otro. También puede ser adecuado que una
persona se siente o arrodille quedando montada sobre quien esta debajo, lo que le permite mayor libertad de movimiento, mientras
la pareja le puede tocar y relajarse sin demasiado esfuerzo.

De cualquier manera, se trata de ir aprendiendo las posturas que mas satisfacen a ambos, a la vez que se intenta evitar la presion sobre
el abdomen o la bolsa de la persona ostomizada vy, en general:22 31 32

"  No conviene utilizar posturas en las que la persona ostomizada esté debajo, para evitar la presidn sobre la bolsa.

" Se puede aprender a evitar las posturas en las que la ostomia se hace mas visible.

"  La posicion acostada de lado resulta mejor si se descansa sobre el lado donde esta el estoma de forma que facilita que la
bolsa caiga hacia abajo y no sea un obstaculo entre los dos.

®  Siuna mujer siente dolor durante la penetracion, conviene que experimente con otras posiciones.

®  Un hombre ostomizado que adopta una posicion encima de su pareja, estara mas comodo si se inclina ligeramente hacia el
lado de su abdomen donde no estd la bolsa.

"  El paciente que practica la irrigacion habitual de su colostomia puede valorar la posibilidad de realizar la practica erdtica en
un bafio de inmersion en bafiera con su pareja sin necesidad de aplicar una bolsa ya que no hay riesgo de emision de heces.
También es un consejo erdtico Util para el paciente con urostomia.

"  Eluso de almohadas, pequefias o grandes, puede ofrecer un soporte para las nuevas posturas que se experimenten.

No hay ninguna postura que resulte la indicacién absoluta para todas las personas. Cada pareja ha de encontrar la postura que le
resulte mas conveniente y esa adaptacion puede acabar siendo una buena oportunidad para descubrir otras formas de disfrutar del
sexo. En todo caso, no hay que agobiarse por que todo salga bien a la primera, ya que se trata de probar y entrenar, como muchas
otras cosas que se hacen en la vida.







Homosexualidad y ostomia

Las preocupaciones, inquietudes o limitaciones en cuanto al sexo que puede tener el paciente después de la cirugia de ostomia son
independientes de su orientacidn sexual.?? Pero la tradicidn, los constructos sociales y morales de prejuicio ante el temay, en especial
la desinformacidén, pueden hacer que la persona homosexual viva la expresion de su orientacion sexual de forma ambigua u oculta,
debido a la hostilidad de su entorno sociofamiliar y/o laboral. A algunas personas homosexuales les preocupan tanto los prejuicios que
perciben, o temen de forma anticipada aquellos que puedan experimentar al encontrarse en esta nueva situacién, que son reticentes
a revelar su orientacion sexual a los médicos y enfermeras que se ocupan de su cuidado, lo que limita seriamente la efectividad de la
intervencién de estos profesionales, en particular en los aspectos relativos a la sexualidad.**

ALERTA CONTRA LA HOMOFOBIA

Las personas gays, lesbianas o bisexuales necesitan recibir cuidados a sus necesidades especificas de salud por parte de profesionales
que no les estigmaticen de ninguna manera. La homofobia puede ser un obstaculo para que estas personas reciban una atencién
profesional de enfermeria que satisfaga sus necesidades basicas de salud fisica y mental.44 45

La dificultad para reconocer la propia homosexualidad en un contexto que se percibe como homéfobo, aleja a la persona de las fuentes
necesarias de informacidn, de la prevencion y de la deteccidén oportuna de la patologia que le aqueja y le priva el derecho a conocer,
o incluso decidir con el cirujano las distintas opciones de tratamiento. Por eso es preciso mantenerse alerta sobre la homofobia
latente o incluso inconsciente que puede hallarse en el entorno sanitario ya que, aunque actualmente la homosexualidad parece mas
que aceptada en la mayoria de entornos, la tolerancia auin tiene ciertos limites. La realidad demuestra todavia que no suele ser habitual
que los profesionales de la salud asuman una posicién neutral frente a la orientacion sexual de los pacientes a su cuidado vy, por lo
general, dan por hecho que todos ellos son heterosexuales. 4>

El contexto cultural, el conocimiento y las creencias acerca de los determinantes de la homosexualidad juegan un papel crucial en la
actitud del profesional hacia ésta, aunque esta demostrado que la formacion sobre el abordaje respetuoso de estos tépicos en sus
intervenciones mejora la actitud del personal de enfermeria hacia las personas homosexuales o bisexuales en su practica profesional.
Sin embargo, existen estudios que demuestran que en algunos paises o entornos culturales los pacientes homosexuales todavia reciben
un trato desigual del personal de enfermeria a causa de su orientacion homosexual y revelan también la dificultad de algunos
profesionales para ofrecer el mismo tipo de atencion al paciente gay, lesbiana o bisexual, que al heterosexual. 4°



LA RELACION PROFESIONAL/PACIENTE

Quiza sea necesario recordar al profesional sanitario que la homosexualidad no es una enfermedad y que, de cualquier manera, su
atencidn ha de mantenerse en el paradigma cientifico de estudiar los hechos, en lugar de valorarlos moralmente.> Es importante que
en todos los casos, se logre una buena relacion médico o enfermera/paciente que permita al profesional conocer las necesidades de
éste e incluso actuar de amortiguador entre él y la homofobia que pudiera existir en el entorno de los profesionales de la salud,
protegiéndole del riesgo de que se vulneren sus derechos.

Cuando un paciente homosexual, lesbiana, bisexual o transexual se encomienda al cuidado del profesional de la salud, debe tener
presente que en esa relacion es fundamental la mutua confianza, por lo que ha de confiar en que recibira el pleno respeto del
profesional.** Al estar la relacidn orientada basicamente a recuperar o mantener la salud del paciente, parte de ese respeto consistira
en asegurar el secreto profesional y preservar el respeto a la intimidad de la persona.

LA ADAPTACION AL CAMBIO

En la practica, una pareja homosexual puede tener una cierta ventaja sobre la heterosexual para modificar o adaptar su practica erdtica
ante la ostomia, pues es frecuente entre las parejas homosexuales ser mas abiertas para explorar la sexualidad sin responder tanto a
modelos o reglas preestablecidos. Esto les da una mayor libertad para inventar las propias expresiones en lo erético e incluso
renegociarlas con el paso del tiempo.2?

DERECHO A LA INFORMACION

Las limitaciones fisicas derivadas de la cirugia pueden suponer un cambio en el funcionamiento sexual que ya no podra ser tal como
era antes de la cirugia, por lo cual se aconseja que el paciente investigue y discuta con su médico o cirujano los posibles métodos
alternativos de obtener placer sexual. Por ejemplo, si se practica habitualmente la penetracion anal, la pérdida del recto puede tener
consecuencias para la futura vida erdtica. Por tanto, es importante valorar con el cirujano antes de la intervencion, las distintas
opciones de tratamiento para tomar decisiones sobre la técnica a seguir y conocer el riesgo que cada una supone.22 31,44



El sexo sin coito

Aunque la cirugia o los tratamientos hayan causado un problema que impida la dinamica erdtica acostumbrada hasta entonces, la
pareja no debe dejar de tocarse y acariciarse, ya que solo ha cambiado un aspecto de su actividad sexual y pueden aprender a disfrutar
de otros.1> 22,3246 Cyando no es posible el sexo con penetracidn, la pareja tiene ante si la oportunidad de aprender a disfrutar del sexo
no coital y profundizar en un mundo bastante desconocido, aunque interesante. En este campo, una de las premisas que hay que
recordar es que la ereccion, la eyaculacion y el orgasmo son totalmente independientes, de forma que un hombre puede tener una
relacién erdtica totalmente satisfactoria sin tener una ereccion.

Hay muchas mas cosas en el sexo que erecciones u orgasmo y muchas posibilidades de expresarse sexualmente.22Es frecuente que la
pareja haya olvidado los juegos y coqueteos de los que disfrutaba al principio de la relacién y haya convertido el sexo en algo reservado
a la cama o a determinados momentos, comportandose fuera de esos espacios casi como seres asexuados. Pero el sexo no es un
espacio y un tiempo, sino una dimensidn y es bueno recordar que se puede hacer el amor con los ojos, los oidos, ligeros coqueteos,
toques delicados o de mil maneras.1>

Los ojos de la pareja iluminandose con el deseo al mirarnos son un buen antidoto contra la baja autoestima y, para la persona
ostomizada, es importante recuperar esa sensacion. La pauta basica, como hemos dicho, es liberarse de la idea de que el sexo es sélo
ereccion u orgasmo y que la sexualidad se reduce a la penetracidn. Si uno se lo propone, podra descubrir otras manifestaciones
(caricias, besos o contacto fisico) que puedan dar también placer o incluso inventar nuevas formas de disfrutar eréticamente, creando
ambientes intimos, experimentando juegos sexuales, utilizando accesorios eréticos o ropa sugerente, viendo pornografia en pareja...,
en definitiva, todo aquello que ayude a ambos a sentirse mejor, ya que se trata de reencontrarse con el cuerpo, la eterna tarea.

Proponemos un camino que incluya el miedo y el deseo, no como enemigos, sino como compafieros del viaje. Un viaje que conducira
a la persona dentro de si mismay a la vez hacia afuera, al encuentro con el otro/a.

EL TESORO DEL TACTO

Esimportante recordar que el tacto activa el deseo y que es posible hacer el amor sin penetracidn tan solo a base de caricias, dejandose
llevar por la experiencia sensitiva de acariciarse o darse un suave masaje por turnos, uno a otro, descubriendo asi todos los rincones
del cuerpo de la pareja (al principio es mejor evitar los genitales o las mamas). Como nadie espera la penetracion, el nivel de turgencia
del pene es algo secundario y eso ayuda mucho al hombre a relajarse y a disfrutar. Si la excitacién alcanza un nivel elevado, se puede
practicar una técnica no coital.*°

Dentro de las précticas no coitales se pueden mencionar: magreo (abrazos, caricias y/o besos); juegos sexuales; masturbacién mutua;
sexo oral dirigido hacia los genitales (felacidn, cunnilingus, “69”), el ano (anilingus) u otras partes del cuerpo (estimulacién oral de los
pezones) y sexo genital-genital sin penetracién.!>



iSIN NORMAS!

La ventaja de las relaciones no coitales es que no hay normas y todo es posible. Lo primero es la piel y el reencuentro con el cuerpo y de
ahi se avanza hacia el movimiento, la respiracién, la risa, el silencio, la mirada... En el juego erdtico sin penetracidén es importante
centrarse en el placer y ser muy flexible. La comunicacion desinhibida entre ambos compafieros es la clave para encontrar la mejor
técnica y sélo la imaginacion y el respeto mutuo son los limites. Se trata de despertar la creatividad y el deseo de explorar, para que
cada sesion de sexo no coital pueda serinolvidable y que cada cosa que se aprenda de uno mismo y del cuerpo de la pareja, se incorpore
al propio repertorio. La lista de propuestas puede ser muy variada y seria fantastico que después de probarlo, ya no se considerase el
sexo no coital como una alternativa ante la imposibilidad de un coito, sino como una riqueza por si mismo.*

Solo existe una prohibicidén. Nunca debe utilizarse el estoma para introducir el pene u objetos en su interior como practica erdtica por
el riesgo de producir hemorragia y lesiones que, al cicatrizar, causarian problemas serios a largo plazo.4”

GASTRONOMIA EROTICA

Puede ser curioso recordar algunos alimentos afrodisiacos que pueden ayudar a introducir el disfrute en el encuentro erético, aunque
lo real e inmediatamente afrodisiaco ha de ser el encuadre afectivo (carifio, ternura, detalle hacia el otro...), el escenario (cuidado
intimo y estimulante...) y lo que el cuerpo admita.18

Estos alimentos son: avena, porque aumenta la libido; chocolate; almejas, ostras y erizo de mar (quiza por su alto contenido en
minerales...); lequmbres y frutos secos, porque estimulan la produccidn de testosterona (hormona que influye en la respuesta sexual y
en la fuerza de la ereccion); frutas que evocan los érganos sexuales (fresas-pezones, mangos-testiculos, platano-pene, higo-vulva
femenina, papaya-vagina o peras-mamas); huevos, por su riqueza de nutrientes; miel; condimentos que dan sabor al cuerpo; vino o
cava (aunque se recomienda tomarlo con precaucién por la produccidn de gas).



Contracepcion y ostomia

En general, es recomendable que la mujer ostomizada consulte con su ginecélogo para seleccionar el método anticonceptivo mas
adecuado para su nueva situacion, que estara determinado por el tipo de intervencidny la ostomia realizada. La ileostomiay el intestino
acortado por la cirugio determinaran que utilice un método anticonceptivo que no se tome por via oral ya que estos anticonceptivos
se absorben normalmente en el intestino delgado proximal y puede reducirse su efecto quedando expuesta la mujer al riesgo
de embarazo. Sin embargo, la urostomia, la colostomia transversa o la colostomia sigmoidea, no comprometen la absorcién
en el intestino delgado de los anticonceptivos orales.?2 47

Por otro lado, se aconseja reconsiderar con el ginecélogo el uso de determinados métodos anticonceptivos que pueden perder eficacia
si la cirugia ha causado alteraciones anatdmicas y/o fisioldgicas en el cuerpo de la mujer (especialmente si se ha extirpado el recto).
Estos métodos son: el método de control del cambio en el moco vaginal, el control de la temperatura vaginal, el diafragma y los
dispositivos intrauterinos (DIU).

Aungue en los siguientes apartados, se expone una breve revisién de los métodos anticonceptivos*® para ofrecer una perspectiva
global, es fundamental que la mujer seleccione el método anticonceptivo de acuerdo con un ginecélogo.?2 47




Anticonceptivos de administracion oral

ANTICONCEPTIVOS DE TOMA DIARIA

" Anticonceptivo oral combinado o «pildora»: Combinacién de hormonas para la administracion por via oral que evita la
ovulacién (liberacidn de 6vulos por los ovarios).

"= “Minipastilla anticonceptiva” o «minipildora»: FArmaco para la administracion oral que contiene una sola hormona.

ANTICONCEPCION DE EMERGENCIA

" «Pildora del dia siguiente» o «pildora postcoital»: Compuesto hormonal que se administra por via oral para prevenir un
embarazo después de una relacién sexual en la que no ha habido proteccidén anticonceptiva o en la que ha fallado el método
previsto (por ejemplo, rotura del preservativo).




Anticonceptivos que no se administran por via oral

METODOS HORMONALES

" Implante: Pequefio cilindro o cépsula flexible que se inserta bajo la piel del brazo y libera hormonas. Debe insertarlo y
extraerlo personal sanitario y se puede usar durante 3 a 5 afios, segun el tipo.

" Anticonceptivos inyectables: Compuestos hormonales que se inyectan por via intramuscular cada mes o cada varios meses,
segun su composicion.

" Parche: Aplicacidon de un parche sobre la piel que libera un flujo continuo de hormonas. Se renueva semanalmente y tiene la
ventaja de que los vomitos o la diarrea no alteran su absorcidn y es menor la posibilidad de olvidos en comparacidon con la
pildora oral.

" Anillo vaginal, «aro anticonceptivo», «anillo mensual» o «anillo anticonceptivo»: Es un anillo de plastico flexible y blando, de
unos 5 cm. de didmetro, que se introduce en la vagina y libera un nivel constante de hormonas durante todo el mes. Lo
introduce la propia mujer en un dia determinado del ciclo menstrual y lo retira al final del ciclo, utilizando uno nuevo cada
mes. Es discreto, cdmodo y facil de usar.




METODOS DE BARRERA

Preservativo masculino o «condon»: Es una vaina que envuelve el pene en ereccidén y supone una barrera que impide el
encuentro de los espermatozoides con el dvulo. También protege de las infecciones de transmision sexual, en particular la
causada por el VIH (SIDA).

Preservativo femenino: Es una vaina o forro de material plastico transparente, fino y suave, que se adapta al interior de la
vagina formando una barrera que impide que los espermatozoides y el évulo se encuentren. También protege de las
infecciones de transmisidn sexual y otras de contacto, ya que cubre una extensa zona genital (incluyendo los labios mayores).

Diafragma: Es un capuchdn circular de caucho flexible que se aplica cubriendo el cuello del Gtero e impide el paso de los
espermatozoides. Si estda mal colocado, los espermatozoides pueden pasar a la vagina por lo que siempre debe combinarse



con el uso de cremas espermicidas (sustancias que se aplican en la vagina y disminuyen la capacidad de fecundar de los
espermatozoides).

DISPOSITIVOS INTRAUTERINOS

" Dispositivo intrauterino (DIU) de cobre: Pequefio dispositivo de plastico flexible que contiene cobre y se inserta dentro del
utero. El cobre dafia los espermatozoides e impide que se junten con el évulo y ademas evita la nidacion del évulo en la
pared uterina. En ocasiones existe el riesgo de que se desprenda y salga al exterior.

" Dispositivo intrauterino (DIU) hormonal: Dispositivo plastico en forma de T que se inserta en el Utero y libera pequefias
cantidades de hormonas que suprimen el crecimiento del revestimiento interior de la cavidad uterina (endometrio), lo que
impide el embarazo.

En la mujer que ha sufrido una intervencidn quirdrgica que haya alterado las estructuras genitales debe considerarse con cuidado la
implantacion de un dispositivo intrauterino por la posible disminucidn de su eficacia a causa de la alteracidn fisica de sus érganos internos.




METODOS QUIRURGICOS

" Esterilizacion masculina (vasectomia): Es un método de anticoncepcién permanente que consiste en bloquear o cortar
los conductos que transportan los espermatozoides desde los testiculos, lo que impide que haya espermatozoides en el
semen eyaculado. El método no es eficaz hasta unos tres meses después de la cirugia ya que quedan espermatozoides
almacenados. No afecta al funcionamiento sexual del hombre.

"  Esterilizacion femenina (ligadura de trompas ¢ salpingectomia): Es un método de anticoncepcién permanente por el
cual se bloquean o cortan las trompas de Falopio en la mujer, de forma que los espermatozoides no pueden unirse con
los évulos.

PLANIFICACION ANTICONCEPTIVA NATURAL

" Meétodo de la amenorrea del amamantamiento: Es un método de anticoncepcién temporal para las mujeres recién
paridas antes de volver a menstruar. Exige el amamantamiento exclusivo, dia y noche, de una criatura menor de 6 meses
e impide que los ovarios liberen évulos (ovulacion). Es un método temporal de planificacion familiar basado en el efecto
natural del amamantamiento sobre la fecundidad.

"  Meétodo de la retirada (coito interrumpido): Consiste en que el hombre retira el pene de la vagina y eyacula fuera de
esta, con lo que evita que los espermatozoides penetren en ella e impide la fecundacién. Es uno de los métodos menos
eficaces porque a menudo resulta dificil determinar el momento preciso de la retirada. Ademads, interfiere
considerablemente con el goce sexual al tener que estar pendiente de los procesos corporales.

®  Meétodos para planificar la abstinencia periodica: Son métodos que detectan de forma natural los dias fecundos de la
mujer para evitar el coito sin proteccion durante esos dias (mediante la abstinencia o empleando preservativos). Unos
son los llamados métodos de calendario (método Ogino) y consisten en detectar los dias fecundos en el ciclo menstrual
de la mujer. Otros se basan en observar determinados sintomas: el moco del cuello uterino (método Billings) o la
temperatura corporal (temperatura basal). En general, estos métodos sirven para que la mujer reconozca sus dias
fecundos, ya sea porque desea un embarazo o porque quiere evitarlo. Ademds, el uso correcto y regular del método
exige la cooperacion del vardn. Ninguno de estos métodos resulta muy fiable ante una intervencidén quirlrgica que haya
afectado a las estructuras genitales de la mujer, lo que puede tener como consecuencia una alteracion de la
temperatura o de la presencia de moco en el cuello uterino que desvirtia por completo el funcionamiento del
método anticonceptivo al modificar el parametro en cuya observacion se basa.



Fertilidad y ostomia

LA FERTILIDAD EN LA MUIJER OSTOMIZADA

En principio, el procedimiento para instaurar una ostomia no supone un compromiso para la fertilidad de una mujer, salvo si la cirugia
afecta a la estructura o al funcionamiento de los érganos reproductores (ovarios, trompas de Falopio, Utero o vagina). Por ejemplo, la
fertilidad se anulara si se extirpa el Gtero o las trompas (como parte de una extirpacion de vejiga) o se comprometera si la operacion a
nivel pélvico genera adherencias o desplaza demasiado la vagina hacia atrds. Pero si no se trata de una situacidn de este tipo, la
intervencidén de ostomia no tiene por qué impedir el embarazo, aunque se recomienda que la mujer espere un par de afios después
de la intervencién para que el tejido cicatricial tenga tiempo de evolucionar y estabilizarse.?2

LA FERTILIDAD EN EL HOMBRE OSTOMIZADO

La quimioterapia, la radioterapia y muchas de las intervenciones que se realizan en la pelvis pueden anular la fertilidad del hombre.
Por eso, si se puede prever de antemano que la cirugia va a ocasionar esterilidad, existe la posibilidad de conservar el semen en un
banco especializado antes de la intervencion para realizar posteriormente una técnica de fecundacion asistida.22 31

La diferencia entre una eyaculacién retrégrada y una ausencia total de formacion de semen es importante si un hombre desea ser
padre. El hombre con eyaculacion retrégrada tiene anulada su fertilidad, pero existe la posibilidad de recuperar con técnicas especiales
los espermatozoides a partir de la orina emitida después de la eyaculacién para utilizarlos en un tratamiento de reproduccién asistida.?2
Incluso es posible recuperar los espermatozoides a nivel del propio testiculo si existe produccién de semen, pero si el tratamiento ha
anulado la produccién de semen en los testiculos no sera posible la paternidad.




Maternidad y ostomia

La verdad es que no son muchas las mujeres que tienen una ostomia durante sus afios fértiles, pero a veces se da el caso de que,
habiendo superado el proceso quirtrgico, la mujer recupera la normalidad y se plantea la posibilidad de ser madre. Entonces se
enfrenta a serias dudas temiendo que el embarazo y parto afecten a su ostomia o su salud y es para ella un momento crucial en que
necesita el apoyo y consideracion de su médico (obstetra o cirujano), que debe estudiar de forma individualizada el caso y ofrecerle
una informacidn clara, exponiendo los riesgos y beneficios, la morbilidad y las posibles complicaciones.? 42

Aunque sera la paciente quien tome en ultima instancia la decisidn, si decide asumir su proyecto de maternidad, necesita un apoyo
médico incondicional pues no existen motivos médicos que contraindiquen la gestacidon de una paciente ostomizada, a pesar de que
se detecta todavia desconocimiento entre algunos profesionales que se inclinan a desaconsejar el embarazo.*®

Esta demostrado que la ostomia no supone un problema para el embarazo, parto y posparto, ni supone un peligro para el hijo o la
madre. Es cierto que todo depende del tipo de ostomia y de la causa que llevo a practicarla, pero también es cierto que la mayoria de
las mujeres que tienen un estoma en su etapa reproductiva lo tienen por enfermedades benignas (Colitis Ulcerosa, etc.) que no inciden
sobre el riesgo de aborto, parto pre-término, ni malformaciones congénitas. Lo mismo ocurre si la causa de la ostomia fue la Poliposis
Coldnica Familiar, ya que si fue tratada a tiempo resulta benigna y en las ostomias producidas por traumatismos en las que no existe
enfermedad subyacente. Sin embargo, parece ser que en las mujeres con derivaciones urinarias el embarazo es mas problematico.*®

EL MOMENTO ADECUADO PARA UN EMBARAZO

Como pauta general para una mujer ostomizada que desea un embarazo, se recomienda que después de la intervencidn quirurgica
espere un tiempo para que se reparen y cicatricen los tejidos, mientras su estado fisico y emocional alcanzan los niveles mas saludables
posibles. La mayoria de autores recomiendan esperar un periodo de dos afios antes de iniciar un embarazo, pero es el médico quien
debe establecer el tiempo de espera en funcidn de la cirugia realizada y el estado general de la paciente. También es mayoritaria la
opinion médica de aconsejar que no se superen los dos embarazos.* 47

CUIDADOS DEL ESTOMA DURANTE EL EMBARAZO

En principio, una paciente ostomizada suele presentar un embarazo de curso normal, aunque siempre es posible la aparicién de algun
problema en su ostomia (hernia, prolapso del estoma o retraccién) que es poco frecuente y por lo general no precisa reparacion
quirurgica en la gran mayoria de los casos.*?



Los cambios mas habituales se manifiestan en la forma o el calibre del estoma. Por eso, es fundamental el cuidadoso seguimiento del
estoma durante el embarazo para controlar los cambios que puede experimentar. Todos derivan del aumento del perimetro abdominal
o el desplazamiento de las visceras en el interior del abdomen y se suelen solucionar al terminar la gestacidn. Asi que, al seguimiento
médico habitual para el control del embarazo, la mujer ostomizada debe afiadir la atencion de una enfermera experta en el cuidado
del estoma, para vigilar el estado del estoma y adaptar el dispositivo de ostomia. Si el aumento del volumen abdominal compromete
la estabilidad y eficacia del dispositivo, habra que valorar el uso de un dispositivo con mayor superficie adhesiva para facilitar la sujecién
a la piel.4 47,50

LA ALIMENTACION

La alimentacién de una embarazada con ostomia es idéntica a la de toda embarazada y en general debe consistir en una dieta variada,
con un aporte de nutrientes y calorias adecuado al desarrollo del feto. La dieta se planificara en funcidn de las modificaciones del
estoma, siendo necesario también el suplemento de acido félico y vitaminas por la dificultad de absorcidn de los alimentos. Las nduseas
y vomitos comunes durante el primer trimestre en muchas mujeres embarazadas, deben vigilarse mas en la mujer ostomizada, que
debe informar a su médico si vomita mas de una vez por dia o tiene signos de deshidratacion (boca seca, orina muy oscura, etc.) pues
eso puede significar un desequilibrio de liquidos y nutrientes.

PARTO, PUERPERIO Y LACTANCIA

En principio, la via del parto para una mujer ostomizada serd vaginal y solo se indicard la cesdrea si existen motivos obstétricos, al igual
que en el resto de embarazadas.*” Los cuidados del puerperio son idénticos a los de cualquier mujer tras el parto y no existe ninguna
contraindicacion para que alimente a su hijo con lactancia materna, aprovechando los numerosos beneficios que supone para el hijo
y la madre.47.50



Las infecciones por contacto sexual

Las ITS (infecciones de transmisidn sexual, antes llamadas ETS) también conocidas antiguamente como enfermedades venéreas, son
una serie de enfermedades con una misma via de transmisién: de persona a persona a través del contacto intimo que se produce, casi
exclusivamente, durante la relacidn sexual. En realidad, se transmiten de una persona a otra mas por el tipo de practica erdtica que
por la actividad sexual en si. Asi que se podria hablar de practicas de mayor o menor riesgo (el maximo seria, por ejemplo, el coito sin
proteccidn y el minimo el beso sobre la piel intacta). Pero en todo caso, no es posible contraer ninguna ITS en una actividad sexual con
una persona que no esté contagiada. Y, a su vez, una persona que tiene una ITS la ha conseguido en el contacto (sexual o de otra
manera) con alguien que la tenia. Los agentes causantes de las ITS son: bacterias, hongos, virus y parasitos. Existen mds de veinte tipos
de ITS, que incluyen: clamidia, gonorrea, herpes genital, VIH/SIDA, VPH, sifilis, tricomoniasis, ladillas (Pthirus pubis), etc.>!

LAS ITSY LA PERSONA OSTOMIZADA

El sistema inmunoldgico es el encargado de defender al organismo de las infecciones y una persona que ha recibido tratamiento con
quimioterapia o radioterapia lo tiene alterado durante un tiempo de forma que estd mas expuesta a contraer una infeccion. Las
enfermedades de transmisién sexual son una infeccion mas a la que queda expuesta pues la persona ostomizada, tanto en las
relaciones intimas con su pareja habitual como en los posibles contactos sexuales que pueda tener con compafieros nuevos, por lo
que debe poner mucho cuidado en extremar las medidas de prevencion habituales contra estas enfermedades.4”

LA PREVENCION

La mejor manera de evitar estas enfermedades es la prevencion, que consiste en adoptar las medidas profilacticas y de higiene que
consiguen reducir en buena parte el riesgo de contagio y son por otro lado imprescindibles en la sexualidad responsable. No es algo
tan complicado como parece, sino que se trata de mentalizarse e incorporar las medidas de prevencién al conjunto de practicas
higiénicas de la persona, de la misma forma que se incorporaron otras como la ducha diaria o el cepillado de los dientes. También es
importante saber que existen vacunas para prevenir algunas de estas enfermedades (Hepatitis B, Virus del papiloma, etc.).

Como medida general de prevencidn se recomienda evitar el contacto sexual con personas que puedan tener alguna enfermedad de
transmisidn sexual. En caso de contacto, deberdn tomarse las medidas profilacticas necesarias, siendo la principal de ellas el uso de
meétodos barrera que eviten el contacto directo entre mucosas dafiadas (oral, vaginal o rectal) y los fluidos potencialmente
contaminantes (semen, sangre o secreciones vaginales). Estos seran el preservativo o el uso de film plastico. También ha de tenerse en
cuenta que el buen estado y la integridad de la piel constituyen la principal defensa. Como medidas basicas de higiene, se recomienda
lavarse las manos antes y después del contacto sexual y lavar la zona del ano tras la evacuacién con agua y jabdn para evitar el paso
de microorganismos a la vagina o al pene.*’



Uso y abuso de alcohol o drogas

Cabe la posibilidad de que la persona ostomizada que se enfrenta al hecho de establecer una relacidn erdtica con una nueva persona
se refugie en el alcohol o las drogas para vencer el reparo propio de su nueva condicién. Pero, hay que ser consciente de que el abuso
de estas substancias tiene un efecto negativo directo sobre la respuesta fisiologica sexual del organismo. Disminuyen la lubricacion,
la capacidad de ereccion o la sensibilidad en la zona genital y reducen la percepcion del riesgo que entraia toda practica erdtica en
cuanto a la posibilidad de infecciones o embarazo no deseado.> 15> Ademds pueden desplazar la necesaria conducta de prevencién o
incluso favorecer el mal uso del método anticonceptivo (mala colocacidn o rotura del preservativo).

EFECTOS DEL ALCOHOL SOBRE LA SEXUALIDAD

El alcohol es considerado por la mayoria de las personas (hombres y mujeres) como un estimulante y/o excitante sexual, porque es
frecuente que tengan la experiencia de haber afrontado situaciones sociales dificiles gracias a su efecto desinhibidor, pero la realidad
es que produce efectos negativos en la conducta sexual y puede dificultar el orgasmo. En el hombre puede comprometer o suprimir la
ereccidon y, en consecuencia, dificulta la penetracion y el coito, con el agravante de que la situacion puede vivirse como un fracaso por
la persona que la padece. Por otro lado, el consumo continuado de cantidades de alcohol elevadas puede producir trastornos
endocrinos, neuroldgicos y vasculares irreversibles, que reducen de forma permanente la respuesta sexual.

EFECTOS DE LAS DROGAS SOBRE LA SEXUALIDAD

Ninguna droga tiene efectos favorables en la sexualidad, aunque el efecto depende de cada una. Los barbitdricos e hipnéticos, en
principio, liberan la respuesta sexual de inhibiciones pero a dosis mayores bloquean la conducta, entre ellas la sexual. La marihuana,
al igual que el alcohol, tiene efectos depresores y su consumo persistente suele asociarse a desinterés por el sexo. Los efectos de los
opiaceos parecen ser mas importantes y, tanto heroina como morfina, parecen ser capaces de causar trastornos sexuales. Con respecto
al tabaco, no estd claramente demostrado que tenga efecto sobre el funcionamiento sexual. Por ultimo, el uso de la cocaina en las
relaciones sexuales provoca disfuncion eréctil en el hombre y disminucidn del interés sexual, ademas de que es posible que altere la
sensibilidad alargando en exceso el coito, lo que puede generar heridas por friccién o provocar la rotura del preservativo.



El riesgo de danar el estoma

Puede darse el caso de que a algunas personas les atraiga incluir en su practica erdtica la caricia del estoma con el pene o incluso el
intento de penetracion. No obstante, es importante advertir que utilizar el estoma para practicar el sexo supone un serio riesgo de
dafar tanto el intestino como el estoma y puede producir hemorragia o lesiones que al cicatrizar causarian serios problemas a largo
plazo. %7 Cualquier elemento que se introduzca en el estoma (por ejemplo, el dedo para realizar una exploracién médica), debe estar
muy bien lubricado, tener menor calibre que el estoma e introducirse de forma suave.




Los derechos sexuales de la persona

Los derechos sexuales son derechos humanos fundamentales y universales basados en la libertad, dignidad e igualdad inherentes a
todo ser humano. Y dado que la salud es un derecho humano fundamental, la salud sexual debe ser un derecho humano basico, pues
es esencial para el bienestar individual, interpersonal y social. Para asegurar el desarrollo de una sexualidad saludable en los seres
humanosy las sociedades, los derechos sexuales deben ser reconocidos, respetados, ejercidos, promovidos y defendidos por todas las
sociedades con todos sus medios.!> 1> En base a esto, todo paciente debe saber que tiene derecho a ser atendido en cuestiones
relativas a su sexualidad, maxime si va a ser sometido a tratamientos que pueden alterar o interferir en las posibilidades de su disfrute
sexual.

Segun la Declaracidn del Congreso Mundial de Sexologia celebrado en Valencia (Espafia) en 1997, que fue revisada y aprobada por la
Asamblea General de la Asociacion Mundial de Sexologia (WAS) en 1999 en el XV Congreso Mundial de Sexologia celebrado en Hong
Kong (Republica Popular China), estos derechos son los siguientes:

"  Derecho a la libertad sexual: establece la posibilidad de la plena expresidn del potencial sexual de los individuos y
excluye toda forma de coercidn, explotacion y abuso sexual en cualquier etapa y situacion de la vida.

"  Derecho a la autonomia, a la integridad y a la sequridad sexual del cuerpo: incluye la capacidad de tomar decisiones
auténomas sobre la propia vida sexual en un contexto de ética personal y social; estan incluidas también la capacidad
de control y disfrute de nuestros cuerpos, libres de tortura, mutilacidn o violencia de cualquier tipo.

"  Derecho ala privacidad sexual: legitima las decisiones y conductas individuales realizadas en el ambito de la intimidad,
siempre y cuando no interfieran con los derechos sexuales de otros.

"  Derechoalaigualdad sexual: se opone a cualquier forma de discriminacion relacionada con el sexo, género, preferencia
sexual, edad, clase social, grupo étnico, religion o limitacién fisica o mental.

" Derecho al placer sexual: prerrogativa al disfrute y goce sexual (incluyendo el autoerotismo), fuente de bienestar fisico,
emocional, intelectual e inclusive espiritual.

"  Derecho a la expresion sexual emocional: abarca mas alld del placer erético o los actos sexuales y reconoce la facultad
de manifestar la sexualidad a través de la expresion emocional y afectiva como el carifio, la ternura y el amor.

"  Derecho a lalibre asociacion sexual: permite la posibilidad de contraer o no matrimonio, de divorciarse o de establecer
cualquier otro tipo de asociacién sexual responsable.

"  Derecho a la toma de decisiones reproductivas libres y responsables: comprende el derecho a decidir tener hijos o no,
el nimero y el tiempo a transcurrir entre cada uno y el acceso pleno a los métodos para regular la fecundidad.

" Derecho alainformacion sexual basada en el conocimiento cientifico: demanda que la informacién sexual sea generada
a través de procesos cientificos y éticos, que sea difundida de forma apropiada y que llegue a todas las capas sociales.

"  Derecho a la educacion sexual integral: solicita la imparticidon de la educacién sexual durante toda la extension de la
vida, desde el nacimiento hasta la vejez, y exhorta a la participacidn de todas las instituciones sociales.

"  Derecho a la atencion de la salud sexual: conlleva la prevencion y el tratamiento de todos los problemas,
preocupaciones, enfermedades y trastornos sexuales.



Derecho del paciente a la informacion

El derecho de todo paciente ostomizado a recibir apoyo e informacidn para entender su condicién y adaptarse a la nueva situacion se
recoge, entre otros, en la Carta de los derechos de los pacientes ostomizados emitida por el Comité de Coordinacion de la Asociacién
Internacional de Ostomizados (International Ostomy Association)8 en el afio 1993. En el conjunto de esa informacién, habra que
garantizar que el paciente conozca de antemano las consecuencias que la ostomia o los tratamientos recibidos pueden tener sobre su
experiencia sexual y la de su pareja, si la tiene, aunque hay que tener en cuenta que el proceso tiene diferentes matices, empezando
por la mayor o menor importancia que el paciente conceda a su vivencia sexual, hasta la disponibilidad (prejuicio interno y posibilidades
técnicas) del equipo sanitario que le atiende.>3

Por lo general, es importante que el paciente ostomizado sea consciente de su propio papel en el proceso de su curacién y asuma su
responsabilidad de hacer preguntas, de aprender acerca de su tratamiento y ser parte activa de su equipo de atencion médica.% >*Por
eso, debe ser siempre consciente de su derecho a ser informado y plantear a los profesionales que le cuidan, los temas que le importan
respecto a su calidad de vida, incluida el area de la sexualidad, aunque hablar sobre este tema sea algo intimo y pueda resultar
embarazoso para algunas personas, sobre todo, si no tienen especial confianza con el profesional. Estas cuestiones aluden a algo tan
vivencial, que el tema puede también resultar incbmodo para algunos componentes del equipo de salud, pero eso no implica tener
que dejarlo de lado, ya que el paciente tiene derecho a ser atendido de una forma integral.

Aunque el paciente y/o su pareja sientan verglienza y les cueste hablar de sexualidad por arrastrar prejuicios culturales que les
dificultan hablar de “esas cosas”, es necesario, que si tienen alguna preocupacién al respecto, consulten sus dudas con toda naturalidad
ya que la inquietud no resuelta sobre algin problema puede interferir negativamente en el proceso de rehabilitacion. Asi que, es
importante que el paciente exprese lo que necesita a su equipo de salud, solicite toda la informacion que precise e incluso vuelva a
preguntar mas adelante lo que no haya comprendido. Y es conveniente que en todo el proceso participe la pareja (antes y después de
la intervencion) ya que, siambos estan bien informados y sin dudas pendientes de resolver, podran volver mas facilmente a la actividad
sexual habitual.

LAS INQUIETUDES HABITUALES DEL PACIENTE

Algunas cuestiones que las mujeres suelen preguntar son:2%32¢a intervencion quirurgica/quimioterapia/radioterapia dejaran alguna
parte de mi cuerpo insensible al tacto o las caricias?, ¢ Tendré dolor en las relaciones sexuales con penetracién debido a los cambios
en mi cuerpo?, ¢{Tendré una menopausia prematura?...

Los hombres suelen preguntar: 2132 i Me quedaré impotente?, {Seré capaz de tener una ereccion igual que antes?, ¢Tendré falta de
eyaculacién o eyaculacidon precoz o prematura?, ¢Tendré menos sensibilidad en mis genitales?, éHay alguna alternativa a la
intervencidn que sea menos agresiva para la funcion sexual?...



Son preguntas comunes a ambos sexos:21 ¢ Cuando se puede reanudar la actividad erdtica tras la intervencién?, ¢ Hay que tomar alguna
precaucién especial ante el sexo?, ¢Habra cambios en la forma de mi aparato genital?, ¢ Tendré menos deseo sexual?, ¢ Tendré menos
capacidad para sentir placer o disfrutar?...

EL MOMENTO IDONEO PARA LA INFORMACION

Los profesionales de la salud son conscientes, en su mayoria, de la importancia del temay de su obligacién de abordar con el paciente
no solo lo fisico, sino también lo emocional y sexual, con la mejor técnica y evidencia cientifica, pero es preciso que para ello,
encuentren el momento adecuado para tratar la necesidad sexual, ya que ésta no suele ser una cuestion que inquieta en las primeras
fases de la recuperacién y surge un poco mas adelante. De cualquier manera, el momento idéneo para informar o responder a las
inquietudes del paciente es siempre antes de la cirugia o de iniciar tratamientos como la quimioterapia o radioterapia, pero
manteniendo la alerta para detectar inquietudes y hablar sobre el tema mas adelante, en cualquier momento durante y después del
tratamiento.” 8

UN CONSEJO: NO SENTIR VERGUENZA

Es muy importante que el ostomizado que se enfrenta ante un problema sexual no se averglience de mostrar sus dudas y pregunte lo
que necesite saber a su equipo de salud, pues la solucién puede ser mas facil cuando el problema es reciente. Aun asi, es habitual
encontrar dificultad en el paciente para solicitar ayuda al ser la cuestidn sexual un tema que, aunque ya no se considera tabu, no suele
abordarse con total naturalidad. A veces, el paciente no sabe definir el problema, no encuentra las palabras adecuadas o incluso adopta
una actitud defensiva. Por eso, lo mejor es que sea sincero y cuente el problema tal y como es, sin considerarlo algo raro o especial,
confiando en que los profesionales encontraran un lenguaje comun para entenderle, detectardn el problema y garantizaran siempre
el secreto profesional y la discrecion.



LA CONSULTA CON UN ESPECIALISTA

Una vez conocido el problema que manifieste el paciente y después de realizar una buena historia clinica, el médico, cirujano y/o
enfermera podran remitirle, si es preciso, a la consulta de un profesional especializado que pueda ayudarle a tener una sexualidad
satisfactoria (sexélogo, andrélogo, ginecdlogo, terapeuta sexual, psicélogo, etc.). La terapia se realiza generalmente a nivel de pareja,
pero también, puede ser individual.

Por otro lado, es importante entender que el tratamiento suele basarse en dos pilares: el fisico y el psicolédgico, tan importante el uno
como el otro pues, aunque el origen del problema sea fisico, lo mas probable es que tenga repercusiones psicoldgicas, que se deben
tratar.




La continencia en la colostomia

Desde siempre ha estado presente en los profesionales el intento de controlar la evacuacidn, logrando una continencia satisfactoria
que permita al paciente ostomizado una forma de vida lo mas normal posible. Para ello, se disefiaron incluso alternativas quirurgicas,
actualmente desestimadas, que resultaban ineficaces y conllevaban importantes complicaciones. En la actualidad, estd sobradamente
comprobado que los métodos de continencia de mayor duracién y efectividad son la técnica de irrigacion y el uso del obturador que,
combinados o no, ofrecen una gran seguridad y confort al paciente con colostomia, mejoran sensiblemente su calidad de vida y elevan
su confianza facilitdndole la vida social, laboral y sexual.?®

Los métodos continentes sélo pueden ser aplicados cuando el paciente tiene una colostomia en el lado izquierdo del abdomen que
aboca a la piel el ultimo tramo del colon (colostomia descendente y sigmoidostomia).

Para utilizar un método continente es preciso que el estoma resulte perfectamente visible para el paciente y no presente ninguna
complicacién. Ademas, el habito intestinal debe ser mas o menos regular o periddico y las heces deben tener una determinada
consistencia (no liquida). Se requiere también, una buena condicidn fisica, capacidad de comprensidn y motivacion para aprender la
técnica.??

No es posible utilizar un método continente en: urostomia, ileostomia, colostomia transversa o del lado derecho y ostomias que tienen
un estoma con doble boca. Tampoco resulta posible utilizar un método de continencia en las siguientes situaciones:

®  Cuando las heces son liquidas.

"  Si hay metastasis o durante el tratamiento de quimioterapia o radioterapia.

"  Enlas enfermedades inflamatorias intestinales (Colitis Ulcerosa o Enfermedad de Crohn).
"  Siexiste una complicacion en el estoma.

®  Cuando hay alteraciones fisicas o mentales del paciente que impidan su uso.

EL OBTURADOR

El obturador bloquea durante unas horas la salida incontrolada de heces por el estoma, permitiendo al paciente prescindir de la bolsa
durante ese tiempo y realizar con mayor confort su actividad cotidiana. Es un tapdn de espuma flexible que se introduce facilmente
en el estoma donde se expande con el calor y la humedad del intestino, evitando la salida de heces mientras permite la expulsion del
gas sin ruido, ni olor.2?

El obturador es una opcién excelente para personas con una colostomia que produce heces sdlidas y que tiene cierta regularidad en
la eliminacién por el estoma. Su facilidad de aplicacion hace posible su uso en personas de todas las edades a las que garantiza una
continencia eficaz durante el tiempo de uso, aportando seguridad, higiene y discrecién. No es aconsejable su uso cuando hay diarrea



o en caso de que el paciente esté recibiendo tratamiento con quimioterapia o radioterapia, porque estas situaciones suelen alterar el
ritmo y la consistencia de las heces.

LA IRRIGACION DE LA COLOSTOMIA

La irrigacion del estoma consiste en introducir agua de forma masiva en su interior para estimular el movimiento del intestino y
arrastrar las heces que lo ocupan logrando asi un periodo de continencia de unas 48 horas, durante las cuales no se eliminan heces
por el estoma.??

Este método mejora sensiblemente la calidad de vida del paciente con colostomia pues es muy sencillo de aplicar. Requiere tan solo
un pequefio entrenamiento y ofrece como ventajas una mayor libertad de movimiento (hace innecesario llevar una bolsa durante todo
el dia), mayor comodidad, menor emisién de gases y olor, menor diarrea o estrefiimiento y menor riesgo de irritacion de la piel.

Por lo general, la irrigacidon es una opcion excelente en pacientes con colostomia, siempre que no existan complicaciones en el estoma
que impidan introducir el cono del irrigador (estenosis severa, hernia o prolapso importante, etc.), haya antecedentes de evacuacion
intestinal regular y el paciente disponga de una minima destreza manual. Por otro lado, una irrigacion es una buena practica de higiene
para la persona que se prepara para un interesante encuentro erético.

No todas las personas ostomizadas pueden disfrutar del uso de este sistema de continencia fecal, por lo que es esencial que lairrigacion
sea recomendada siempre por el médico o la enfermera estomaterapeuta que se ocupan del cuidado del paciente, para valorar si sus
condiciones son las adecuadas (capacidad de cuidado auténomo, destreza manual suficiente, etc.) ensefiarle la técnica y supervisar su
aprendizaje y evolucién. Es imprescindible que se ensefie al paciente la técnica correcta y que, al menos las dos primeras veces, se
realice la irrigacidn en presencia del especialista para evitar complicaciones.

La irrigacidn esta contraindicada también en caso de:

"  Enfermedad de Crohn, colon irritable o diverticulitis.

"  Edades extremas de la vida (nifios o ancianos).

®  Limitaciones fisicas o mentales del paciente que impidan realizar el procedimiento de forma auténoma.
®  Cdncer residual o recurrente.

"  Tratamiento con quimioterapia o radioterapia.



Anatomia y técnicas quirurgicas

Una ostomia es el abocamiento temporal o definitivo de una viscera a la superficie cutdnea a través de un orificio que se llama estoma
con el objetivo de permitir |a salida del contenido visceral o introducir sustancias con fines terapéuticos o nutricionales. Segun el 6rgano
implicado la ostomia puede ser: digestiva (en las de eliminacidn se aboca el intestino delgado o el intestino grueso), urinaria o respiratoria.>®

El intestino delgado es una estructura tubular muy maovil que ocupa parte de la cavidad abdominal entre el estémago y el colon. Tiene
tres partes (duodeno, yeyuno e ileon) y una longitud aproximada de seis metros. En su interior se absorbe la mayor parte del liquido
intestinal ademas de nutrientes (grasas, hidratos de carbono, proteinas), sales inorganicas (sodio, cloro y potasio), sales biliares y
vitaminas.

El colon o intestino grueso se inicia a partir de la valvula ileocecal, en un fondo de saco denominado Ciego de donde sale el apéndice y
termina en el recto. Mide en su totalidad entre uno y dos metros. Sus funciones son: transformar el contenido semisélido que llega del
ileon, absorber agua, sodio y cloro, segregar vitamina K, propulsar el contenido distalmente, almacenar las heces y participar en la
defecacion.

ALGUNAS TECNICAS QUIRURGICAS

Colectomia total con ileostomia terminal: Es un procedimiento quirurgico utilizado principalmente en colitis ulcerosa, enfermedad de
Crohn, poliposis adenomatosa familiar (PAF) o cuando existe una enfermedad muy extendida en el intestino grueso y el recto. Extirpa
la totalidad del intestino grueso, el recto y el ano y crea una ileostomia para mantener la funcion del sistema digetivo abocando el
extremo sano del intestino delgado a la superficie del abdomen.5>




Proctocolectomia restauradora (reservorio): Se utiliza principalmente en colitis ulcerosa, enfermedad de Crohn y poliposis
adenomatosa familiar (PAF). Se extirpa la totalidad del intestino grueso conservando una parte del recto, que queda suturado. Una
vez eliminados el intestino grueso y el recto, el intestino delgado se transforma en un reservorio y se une al ano. Mientras cicatriza la
anastomosis del intestino delgado al ano, se construye de forma temporal una ileostomia para proteger la sutura.>®

Reseccion anterior baja de recto: Cirugia que se utiliza a menudo para extirpar lesiones localizadas en recto, dejando suficiente intestino
sano para volver a unir los extremos. El procedimiento quirdrgico consiste en extirpar el recto y suturar los extremos. Para proteger la
sutura, a veces se realiza un estoma temporal de proteccidn (si se realiza en el intestino delgado se llama ileostomia, si se realiza en el
grueso, colostomia) que se cerrara cuando la sutura (unién del colon y el recto) haya cicatrizado. °




Amputacion abdomino-perineal o Técnica de Milles: Consiste en extirpar la parte final del colon, el recto y el ano a través del
abdomen y del periné. Durante la cirugia, una parte del colon se aboca a la superficie del abdomen para construir una colostomia que
permite al cuerpo expulsar el material de desecho después de la digestion. 5>

Colostomia mediante la Técnica de Hartman: Se emplea en diferentes problemas intestinales como la enfermedad diverticular y el
cancer de colon. Se elimina la secciéon afectada del intestino grueso y el extremo sano del intestino grueso se aboca a la superficie del
abdomen para construir una colostomia. El final del intestino grueso sano no funcionante suele ser suturado y conservado en el addomen
hasta ser unido al otro en una préxima intervencién (en algunos casos puede abocarse a la piel para drenar formando una fistula mucosa).>®




Urostomia tipo Bricker: Una vez extirpada la vejiga, se aisla una porcion de intestino delgado para crear un conducto al que se derivan
los dos uréteres y se construye una urostomia con la porcidn del intestino (ileon).5>




DN
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Es esa cosa intangible, el amor en sus multiples formas,

lo que se introduce en toda relacion terapéutica.

Es un elemento que liga y sana, que consuela y restablece,

que opera lo que hemos de llamar, por ahora, milagros.
Karl Menninger






Atencion integral al paciente ostomizado:
contemplando la dimensidn sexo-afectiva

La adaptacién del paciente a la ostomia dependera de factores como la enfermedad de base, el prondstico, la intervencion quirurgica
realizada o las posibles complicaciones o secuelas tras la cirugia. La magnitud del cambio ante el que se enfrenta, hace necesaria una
apreciacion integral y global del paciente que implica un verdadero reto para los muchos profesionales que forman el equipo de salud
que le cuida.% 389

Aunque en ese equipo destaca la figura de la enfermera estomaterapeuta, experta en los cuidados, proteccién, educacion y promocion
de la salud del paciente con ostomia, el resto de profesionales estd igualmente obligado a ofrecer conocimientos al paciente y
proporcionarle las habilidades necesarias para adaptarse a la ostomia, ademas de saber identificar y tratar los problemas que puedan
aparecer en sus diversas dimensiones como individuo. Por eso, han de contar en su “caja de herramientas” con algunas habilidades
que facilitaran este contacto terapéutico, que por si mismo ayuda a la curacion o a la mejoria:3 > 89,56

" Laempatia.

®  Laescucha activa.

®  Lapresencia.

" Favorecer la conversacién, mostrando disponibilidad para abordar cualquier tema que el usuario necesite aclarar.
"  Fomentar la manifestacidn de sentimientos.

"  Mantener naturalidad al brindar los cuidados.

Dentro de la consideracién integral del cuidado del paciente ostomizado, su sexualidad es uno de los aspectos a cuidar dada la
repercusion que la ostomia siempre suele tener sobre ella y la importancia del cuidado de esa dimension para el bienestar de la
persona. Y la cuestion ha de abordarse en todos los niveles de la atencion: |la fase preoperatoria, el postoperatorio inmediato, después
del alta y en la consulta de estomaterapia a largo plazo.! Nuevamente, se destaca aqui la importancia de la estomaterapeuta como
figura clave del equipo profesional para ayudar a la rehabilitacion de este aspecto porque, ademas de estar capacitada para responder
a las preguntas del paciente y/o pareja, ocupa un lugar cercano que le permite conocer de primera mano sus inquietudes, detectar
carencias de informacion o problemas y ayudarle a conseguir orientacidn o tratamiento por parte de otros integrantes del equipo de
salud.

Partimos de las siguientes certezas:

Los seres humanos somos seres sexuados. Por el hecho de ser seres humanos todos somos seres sexuados. Este “hecho
sexual humano” se inserta en la vida de cada uno/ay abarca diferentes facetas: el ser sexuado, la forma de vivenciarse como
sexuado/ay la erdtica o la expresidn de esa sexualidad. Todas esas facetas o niveles son “ventanas” de nuestro sery en ellas
encontramos elementos de desarrollo y también de conflicto. La dimensidn de la afectividad y de la sexualidad son elementos
clave en la vida de cada uno/a, contribuyendo a su desarrollo como persona, a su salud mental y a su integracion como



individuo con capacidad de disfrutar del placer, de relacionarse con otras personas, de establecer relaciones afectivas y/o
sexuales y acceder a la reproduccidn, si se desea.

La patologia que encamina a vivir con una ostomia, como el tratamiento en si mismo, puede variar esta vivencia, alterarla o
inhibirla, por sus dolorosas implicaciones tanto fisicas como psicoldgicas: La preocupacion por la enfermedad, la incapacidad
de cuidar y necesitar ser cuidado/a, los efectos secundarios de los farmacos, la radioterapia, la cirugia y sus secuelas, la
reseccion de nervios y alteraciones vasculares, la ostomia, la posibilidad de encontrar dolor en las relaciones eréticas,
sequedad o falta de lubricacion suficiente, dificultades de capacidad eréctil, alteraciones sensitivas, falta de orgasmo, incluso
disminucién o falta de deseo previos.1®

La vida, la enfermedad y vivir con una ostomia son procesos en evolucion. Adaptarse a la situacion de cada uno/a conlleva
vivir mejor, asumiéndose y potenciando capacidades que se descubren dia a dia, también en la esfera afectivo-sexual. Es
importante verse como en un proceso. No siempre se estd igual y una vez superada la crisis de los procesos agudos, la vida
continua, con dificultades, pero con capacidades distintas y con posibilidad de entrenar nuevas estrategias.!8

De igual modo que la “ciencia” se ocupa sobre todo de unas cosas, parece que la vivencia interna, lo psicoldgico y aun mas
lo sexual esperan su “turno” a ser considerados como partes importantes a trabajar y mejorar, desde la mejor evidencia
cientifica posible y desde todo el apoyo que pueda darse. La OMS declara que “atender la salud sexual es algo sano, decente
y provechoso.”18



El hecho sexual humano o ser todos sexuados

La OMS define la salud sexual como “la integracion de los aspectos somdticos, afectivos, intelectuales y sociales del ser sexuado, de tal
modo que de ella se derive el enriquecimiento y el desarrollo de la personalidad humana, la comunicacion y el amor”. Se trata de un
aspecto muy importante que contribuye a la salud mental, pues la salud sexual se entiende como un valor positivo que contribuye a la
realizacion personal gozosa y encamina a la plenitud. Es una compleja dimension de cada persona, que va mas alld de la mera
funcionalidad para contemplar lo que desde la ciencia sexoldgica se denomina el Hecho Sexual Humano que conlleva incluir muchos
ingredientes, tales como el momento vital de la persona y sus necesidades e intereses, su fantasia, sus actitudes, el deseo, las
emociones, el afecto, la capacidad de contacto con otros, la relacién con el propio cuerpo, las normas percibidas, las vivencias... Es
licito, desde lo humano y lo terapéutico, acercarse a esta necesidad como algo sano y provechoso, teniendo claro que no da cabida a
ningun desencuentro con la moral.14

Desde el modelo propuesto porel Instituto de Ciencias Sexoldgicas de la Universidad de Alcald de Henares, la persona se contempla de
una forma holistica, como un ser integral y en evolucion. Este ser, completo y complejo, tiene entre otras la dimension fundamental
de la sexualidad, algo que va mas alla de la practica erdtica y que forma parte indispensable de su identidad. E/ individuo es un ser
sexuado, y ello estudiado en una triple referencia que conforma este Hecho Sexual Humano al que nos referimos.1> Aqui intervienen
los conceptos de SEXO, SEXUALIDAD y EROTICA.

SEXO: "Lo que se es"

Todas las personas tenemos un sexo: somos masculinos o femeninas, hay hombres y mujeres. El sexo viene dado por el soporte
corporal, por lo fisico, lo organico, por los elementos que estructuran el cuerpo (los cromosomas, la bioquimica, la herencia genética,
el desarrollo hormonal, la construccién diferenciada del cerebro, la evolucion de los caracteres sexuales...). Hay dos sexos vy, a la vez,
millones de personas complejas y diferenciadas. Todo ello implica CONOCERSE. 1518

SEXUALIDAD: "Lo que se siente"

Este concepto alude a la vivencia que cada una de las personas, hombre o mujer, tiene de su ser sexuado. Tiene que ver con su vivencia
subjetiva, con las cognicionesy con la evolucidn psicoldgica, donde son importantes el insight (capacidad de introspeccidn del concepto
de uno mismo), la fantasia y el deseo. Esta vivencia viene marcada por el ajuste entre lo que la persona desea y su entorno, que envia
pautas y cddigos de comportamiento (roles, moral social-cultural, etc.). En esta esfera y, segun se va evolucionando como persona, se
construye el deseo y desde él se origina la orientacion sexual que puede ser heterosexual, cuando se dirige la atraccion afectiva y/o
erdtica hacia personas de distinto sexo; homosexual, cuando este deseo se orienta hacia alguien del mismo sexo y bisexual cuando
indistintamente la atraccién puede surgir tanto hacia personas del mismo o de distinto sexo. Todo ello implica ACEPTARSE.15: 18



EROTICA: "Lo que se hace"

En este dambito se hace referencia mas a lo conductual. Estd directamente relacionada con la prdctica que la persona hace de su
vivencia sexual. Se compone de la actividad sexual, procedente de la subjetividad, de la fantasia, del encuentro y didlogo con la otra
persona o con la pareja, si es que la hay. Si en épocas pasadas en nuestra cultura “no se hablaba de sexo”, ahora a menudo el tema
suele reducirse sélo a esta parte, la erdtica, interesante y respetable por si misma, pero que no abarca toda la dimensién del Hecho
sexual humano. Limitar la praxis al coito como fin en si mismo empobrece bastante esta vivencia. Todo ello implica EXPRESARSE 1518




Ddnde estoy yo como persona y como profesional.
El paradigma

Sabemos que atender a la sexualidad del paciente, como una dimension importante de su globalidad, es una obligacidn profesional y
ética. Sin embargo, reconocemos que no se trata de algo facil, pues abordar algo del lado de lo intimo puede sefalar a nuestra propia
vivencia como ser sexuado, ademas de retar nuestra capacidad profesional, tanto en habilidades como en conocimientos técnicos.18

Seria adecuado partir de las siguientes premisas:

" Analizar mi propio grado de comodidad como persona y como enfermera, en el abordaje de estos temas que aluden a algo
tan intimo. La disonancia cognitiva entre la obligacion de atender este punto y la critica social a tratar estos temas, la
constatacion personal de falta de formacidn especifica o dilemas morales, pueden provocar un malestar que nos lleva a usar
mecanismos de defensa como la negacidn, la ansiedad o el enojo. El autoexamen de nuestro punto de partida, miedos y
actitudes, ayuda a sentirse con mas fuerza, a apreciar la educacién sexual como un valor y a buscar los conocimientos o la
informacidn que se consideren relevantes.

"  Notener miedo a no saberlo todo. Basta el compromiso de que, si no se sabe responder a algo, la respuesta profesional debe
consistir en buscar soluciones o enfoques adecuados.

B  Esbueno crear un clima célido de empatia con el/la paciente. Sin confianza, algunos temas quedarén en el tintero. En este
sentido conviene asumir la posible “alianza entre mujeres”, si se da el caso, que puede influir para revelar confidencias sobre

la vida sexual.

®  Contar siempre con el curriculum vital sexual previo del/la paciente. Su “evento ostomia” se inserta en una vida previa con
apoyos/intereses/conflictos previos, también en la vivencia sexual.

"  Ala hora de trabajar el hecho sexual humano, contar siempre con la pareja del/la paciente, si la hay y si el/la protagonista
da permiso.

®  Evitar la “presuncion de heterosexualidad”, dando cabida a posibilidades distintas y estar abiertos a los variados modos,
matices y peculiaridades de la erdtica.

" Aceptar el reto profesional que supone aumentar la propia formacién en un campo nuevo, como la sexologia.



El paradigma, desde el cual debe situarse el profesional ante el Hecho sexual humano, no es la evitacion o el juicio de unas conductas,
sino la observacion de los hechos para darles la mejor respuesta desde los mejores planteamientos profesionales posibles.1>

ALGUNAS ORIENTACIONES SOBRE EL ABORDAIJE DE LO AFECTIVO-SEXUAL PARA LOS
PROFESIONALES

La enfermeria tiene la misidn de atender a la persona de forma integral, por tanto lo emocional y sexual es algo a abordar con la mejor
tdctica, técnica y evidencia cientifica, como ya hemos visto. Los profesionales tendremos que darnos cuenta del momento idéneo en
que la vivencia sexual puede ser abordada para poder ofrecer recursos. Recordemos que la persona lo es en evolucion y hay un
momento en que se recobra el hilo de la vida, con sus intereses y retos.

Un criterio importante es valorar EL MOMENTO EVOLUTIVO en que se encuentra la persona. La sexualidad se inicia al nacer y termina
al morir, no esta para nada supeditada a la “actividad” erdtica concebida Unicamente como coito. Hay que tener en cuenta que EL
HECHO SEXUAL HUMANO es algo totalmente ligado a la evolucién de la identidad personal, con sus caracteristicas propias de cada
etapa vital: la sexualidad implica desarrollo fisico-corporal, pero también auto-aceptacion, la capacidad de relacidn con los demas
(condicionada entre otras por la capacidad y calidad del apego en la nifiez hacia las personas significativas), la vivencia de la confianza,
las primeras experiencias erdticas con el/la otro/a, la relacion de pareja, la posibilidad de la reproduccidn deseada, los cambios fisicos
en la madurez, la evolucidn hacia una comunicacion mas intelectual y afectiva, la posible disminucién de la actividad erdtica (o no)
o el cambio del tipo de practicas en la vejez...y lo que nos ocupa ahora, que es la influencia de la ostomia en cada persona.

Otra regla “sexoldgica” es evitar la presuncion de heterosexualidad. Podemos estar, sin ser conscientes, ante una persona cuya
orientacion del deseo sea homosexual, por lo que tenemos que cuidar la mirada reductora al dmbito de lo tépico o lo condenable,
exponente de una visidn cultural heterosexista y sobre todo homdfoba. Como profesionales de la salud, promover el respeto no es
algo opcional, sino que es una obligacion bdsica.ts

En la dimension emocional, atenderemos:

"  Necesidades y metas del individuo.

= Papel de la familia/nucleo de apoyo.

" Uso del “concepto de si mismo”.

" Estado fisico.

"  Espacio fisico y emocional con el que cuenta.

"  El mejor momento para abordar los temas, pues no todos sirven igual, ni son convenientes.



En cuanto al estilo de abordar a los pacientes, es aconsejable:

" Construir un clima calido de empatia.

"  Preguntar por la vida anterior porque también puede surgir en la conversacién algo sobre la vivencia afectivo-sexual.

"  Preguntar por creencias y valores porque también surgiran referencias a lo sexual.

" Asegurar explicitamente la confidencialidad.

"  Valorar la interaccién “coqueta” haciendo apreciaciones fisicas y personales sobre la apariencia y los cuidados, como una
manera de provocar cuestiones que el paciente considera importantes.

®  Marcar un encuadre claro sobre el porqué y como de nuestro abordaje y actuacion favorecerd la posibilidad de tratar con
mas comodidad lo relacionado con las cuestiones sexuales. Explicitar que el objetivo es profesional y va dirigido a mejorar
en lo posible su calidad de vida.

ASPECTOS IMPORTANTES ATENER EN CUENTA EN ELABORDAJE DE LO SEXO-AFECTIVO

"  Tener presente que estamos tratando valores profundos, no sélo conductas.!>

= Estos son valores positivos.

®  Quien conoce su cuerpo, sus ritmos y sus placeres, lo que da de siy lo que le funciona es el paciente/usuario. El profesional
s6lo puede ofrecer, guiar, acompafiar, invitar...y siempre respetar.

" Invitar a la persona a darse permiso interno para explorar y descubrir nuevos horizontes y formas de gozar y por tanto,
mejorar la calidad de vida. El placer es legitimo.

" Lo mismo cuesta ver la botella medio vacia, que medio llena y asumir ciertas posibilidades de fracaso no implica darse por
vencidos, asi que conviene insistir en la idea de entrenamiento y progreso.

" Observar las conductas sexuales como un lenguaje, como una forma de plantear algunas relaciones interpersonales. La
sexualidad es una forma de comunicacion.

" Asumir que cuando llega el paciente a la consulta, éste ya lleva un curriculum vital en el que la sexualidad y las ideas sobre
ello han sido integradas o vividas de una determinada manera.

"  Valorar que el motivo del problema es un céncer o un evento tan grave como para que la psique del paciente esté
suficientemente afectada, lo que puede provocar la ausencia de deseo sexual y/o que el tema esté desplazado o inhibido.
Hay que entender los ritmos y respetarlos.

®  Avisar al paciente para evitar el “interruptor erdtico”: como no apetece llegar al coito, se interrumpe todo el proceso de
practicas previas. Valorar las diversas practicas como placenteras en si mismas.1®

®  Evitarlatrampadelaobligatoriedad: un miembro de la pareja quiere “funcionar” y la otra parte se siente obligada a satisfacer
el deseo del otro.

®  Todavia hay que romper los mitos y modelos culturales de la sexualidad centrada sélo en la genitalidad, orientando a la
comunicacién sexo-afectiva mds amplia.

®  Como receptor de educacidn sexual, el paciente también se beneficia escuchando. No obligar a participar activa y
forzadamente. Respetar ritmos y condicionamientos personales.>®

" Combatir mitos, errores y estereotipos. Asegurar, entre otros, un conocimiento correcto de los procesos anatomo-fisioldgicos



en relacion a la erdtica y conceptos como orgasmo, eyaculacion retrégrada, etc.

" Hacer critica y no aliarse con ciertos mensajes de los medios de comunicacidn social (machismo, cosificacion del cuerpo de
la mujer, fijacidn en la actividad coital, normalizacién del acoso...)

B Que la persona se sienta valioso/a, trabajando la autoestima, incluyendo la propia aceptacion a nivel corporal y emocional,
aceptandose como ser sexuado como proceso basico en la vida.

" Derecho al mayor control sobre el cuerpo: quién “me toca” y cémo se respeta mi intimidad.

® Instruir en habilidades sociales y de relacion. Fomentar la asertividad y la capacidad de plantear y funcionar desde las
necesidades propias, sin imposiciones.> 56

"  Liberar los temores y angustias relacionados con la evolucion corporal, sexual, la capacidad reproductiva y comunicacional.

®  Crear conciencia del propio cuerpo y sexualidad, dando un sentido positivo y de responsabilidad.

®  Acoger y ayudar a asumir, si es preciso, modos, matices y peculiaridades de la vivencia sexual distintos a la supuesta
normalidad.’®

" Segun se desprende de lo apuntado hasta ahora, se trata de valorar esta necesidad desde una perspectiva positiva y
reforzadora. Sin embargo, hemos que tener en cuenta los diversos factores que alteran dicha necesidad de sexualidad y
reproduccion.

"  En caso de tratar el tema en pareja, centrarse en lo que enriquece y no en lo que divide, sefialando lo que uno ofrece de
constructivo a la otra parte y no sumando reproches y déficits. Para avanzar necesitamos el afecto mutuo, la voluntad de
esfuerzo ante este momento critico y la concrecién del compromiso en tiempo real.

"  En asesoramiento sobre sexualidad, no intentar responder a la pregunta /iteral y buscar la necesidad que se deduce entre
lineas o lo que el profesional capta que el cliente necesita conocer en ese momento.1®

EL RETO DE ABORDAR LO SEXO-AFECTIVO

Es preciso que los profesionales de la salud no eludamos la dimensidn sexual del paciente ostomizado y nos acerquemos a ella dejando
en un segundo plano los propios valores personales para atender al paciente desde sus propios referentes, sin acercamientos parciales,
ni miradas que etiqueten o reduzcan la sexualidad a lo meramente corporal.

Esa es una propuesta que exige una disposicion personal no siempre facil ya que, por un lado, implica revisar previamente la disposicion
personal para enfrentarse a este tema (inquietudes, verglienzas, pudores, lagunas de informacion, incomodidad por sentir que se
alude a la experiencia personal...) y por otro, porque a pesar del cambio cultural, la mayoria de las personas no hablan con naturalidad
de deseo, identidad, cuerpo, placer, genitales, orgasmo o convivencia en pareja. No porque sea algo necesariamente dificil, aunque a
veces lo es, sino porque es una cuestion medular en la propia biografia y autopercepcion.

Pero, de la misma forma que la salud es un derecho humano fundamental del individuo, lo es también su salud sexual y para que esta
se logre y se mantenga, deben ser respetados, protegidos y ejercidos a plenitud sus derechos sexuales. En este sentido, la Declaracién
de los derechos sexuales citada anteriormente resulta un excelente marco de referencia para nuestra atencion.



Asi que como profesionales tendremos que comprender que, aunque estemos ante un ambito de intervencion sensible y no sea facil
entrar en la intimidad de la persona, no podemos excluir la cuestion del conjunto de nuestros cuidados. Esto incluso puede suponer
un reto para algunos profesionales, pero sera necesario que pongamos en prdctica el arte de la consideracion, la sensibilidad y el
respeto. Porque la cautela que podamos tener ante el modo que tenga el paciente de vivir su sexualidad, no implica que como
profesionales nos refugiemos en el mutismo, medias palabras, eufemismos o silencios que con frecuencia rodean el tema. Es nuestra
obligacion prepararnos para ayudar a nuestro paciente abordando adecuadamente sus necesidades, revisando si es preciso nuestro
propio lenguaje, conocimientos, ideas y valores para cuidarle con la mejor técnica y evidencia cientifica.

Quien asuma el reto aprenderd que, tal como aseguran los expertos en sexologia, la mayoria de los profesionales son capaces de hablar
y reflexionar sobre esta dimensidon con inteligencia, sentido comun y sinceridad. Y aprenderdn también lo beneficioso que esto resulta
para el paciente. Lo importante es crear un clima empatico en el que el paciente detecte que puede manifestar cualquier inquietud,
también en su vivencia sexual y que ésta serd acogida con respeto y una actitud proactiva.?*




La realidad que encuentra el paciente

La mayoria de los pacientes ostomizados aseguran no haber recibido suficiente informacidn para satisfacer sus dudas en el terreno
sexual por parte del personal sanitario que le atendié en el medio hospitalario y, quienes han sido informados, suelen considerar
insuficiente la informacién recibida.®

Los profesionales que les atienden a largo plazo suelen detectar diversos factores que parecen explicar el hecho:

"  Enla persona ostomizada puede ser ain mayor que en otros pacientes la dificultad para consultar problemas sexuales pues,
en las primeras etapas de su proceso, la atencidn de otros aspectos de su tratamiento puede llegar a desplazar a un seqgundo
plano sus inquietudes sexuales. Y esta situacion se agrava si el personal sanitario que le atiende en la fase preoperatoria y
tras la salida del hospital no aborda el tema sexual ofreciéndole una informacién adecuada al momento.

" la corta estancia en el hospital después de la cirugia de ostomia, el descanso que necesita el paciente en ese periodo y la
premura de aprender el manejo del estoma dificultan que la enfermera encuentre la oportunidad adecuada para hablar con
el paciente sobre sexualidad.

®  Muchas enfermeras evitan hablar con el paciente acerca de su sexualidad porque temen ofender su intimidad o porque
carecen de conocimientos sobre el tema y por lo tanto, no identifican correctamente las necesidades que pueda presentar
el paciente y/o pareja.

" Los profesionales de la salud difieren en cuanto a la cantidad y calidad de informacién que proporcionan. Normalmente, al
hombre al que se va a extirpar el recto y tiene riesgo de presentar como secuela una disfuncion eréctil se le informa de ello
antes de la cirugia, pero no se le suele informar sobre el manejo del resto de repercusiones que la ostomia podra tener sobre
su vida sexual y tampoco de cdmo obtener ayuda en caso necesario.

"  Porotro lado, no siempre se elige el mejor momento para ofrecer la informacion ya que a veces se detecta algun caso en que
el paciente recibié una apresurada informacién preoperatoria en un momento en que el shock emocional inicial le
incapacitaba para comprender y no pudo asimilar lo escuchado.

"  No siempre se comprueba mds tarde el grado de conocimiento que el paciente ha asimilado sobre la informacién ofrecida
inicialmente, algo que resulta necesario hacer antes de que abandone el hospital.

Todo esto tiene como consecuencia la necesaria reflexién de que a veces el paciente no tiene acceso a una informacidn necesaria para
su rehabilitacion. Y la realidad es que la inmensa mayoria se sienten poco apoyados o asesorados para obtener solucion a sus dudas
o problemas sexuales concretos cuando se presentan, ya que normalmente aparecen pasado un tiempo, cuando ya no tienen contacto
frecuente con el cirujano o la enfermeria hospitalaria y desconocen a qué profesional consultar la cuestion. 421,57



La realidad de nuestra atencion enfermera

En la practica se observa que la atencion del aspecto sexual del paciente ostomizado por parte de los profesionales de la salud es
mejorable, porque la sexualidad del paciente resulta un tema delicado y puede ser contemplado por quien le atiende desde su propia
moralidad y subjetividad, de forma que lo vea como un terreno inseguro donde a veces prefiera no entrar, aunque sea por buenas
razones.®

Entre los profesionales se observan a veces actitudes como las siguientes:

" Noincluyen el aspecto sexual en la valoracién enfermera del paciente.

" No contemplan el sexo como un valor humano digno cuya comprensién y cultivo razonable puede ser una via para la mejora
de la calidad de vida de la persona.

"  No comprenden la sexualidad humana con la consideracion, respeto y seriedad que merece.

B Participan en el silencio del paciente y/o pareja sobre el tema sin ofrecer la oportunidad de que puedan plantear sus dudas
o problemas.

B Interpretan el silencio del paciente y/o pareja como signo de la ausencia de problemas.

"  No aceptan la propia subjetividad o dificultad para hablar de sexo con naturalidad. Esto se traduce en la “disonancia
cognitiva”: como profesional se sabe que hay que abordar la necesidad sobre la sexualidad del paciente atendido pero, al no
haber una reflexidn interna sobre las propias dificultades, se responde externamente con el silencio, la censura, la irritacion

al tratar algunos temas o la excusa de no tratarlos por no sentirse suficientemente formado.

"  Noinforman al paciente antes de la cirugia sobre el impacto que la ostomia puede tener sobre la sexualidad, con conceptos
adecuados a su nivel de comprensidn, en un espacio que respete la confidencialidad.

"  No eligen el momento adecuado para informar.

®  No confirman antes de la salida del hospital el grado de comprensién del paciente.

"  No facilitan al paciente una via para consultar los posibles problemas o dificultades con las que se encuentre mds adelante.
"  Suponen que, al no aparecer los problemas sexuales en la fase postoperatoria ni en las primeras etapas de la recuperacion

del paciente, no pueden hacer nada para actuar sobre ellos si aparecen mds tarde o consideran que no son de su
competencia.



RESPUESTA OBSERVADA EN ENFERMERAS EN ATENCION PRIMARIA

Un estudio realizado en el afio 2002 entre enfermeras de Atencion Primaria demuestra que Unicamente un pequefio porcentaje incluye
siempre las preguntas sobre sexualidad en su valoracion de enfermeria, la mayoria las incluye solo a veces, aunque parece que las tiene
presentes y un pequefio porcentaje no las incluye nunca. En cuanto a su respuesta ante el paciente que demanda informacion sobre
temas de sexualidad, la gran mayoria de enfermeras (80%) suele responder a las preguntas y muy pocas derivan al paciente a otro
profesional sin responderlas.>?

RESPUESTA OBSERVADA EN ESTOMATERAPEUTAS

Una encuesta realizada en el afio 2011 por los autores de este documento entre un grupo de cincuenta estomaterapeutas de toda
Espafia, todas ellas con mas de seis afios de experiencia en la atencién de pacientes ostomizados en planta de Cirugia o en consulta de
Estomaterapia, reveld detalles interesantes:

" EI96% considerd la sexualidad como una necesidad basica en la vida de las personas.
"  La mayoria abordaba el hecho sexual humano en su consulta, con mayor o menor grado de comodidad.
" El18% no se sentia con comodidad tratando este tema.

" El43% se consideraba preparado profesionalmente para abordar el hecho sexual humano y el 100% creia que es un aspecto
que debe trabajarse desde los cuidados integrales enfermeros.

" EI90% no disponia a nivel institucional de ningln protocolo o directriz para abordar estos temas.

" El94% opinaba que es indispensable un clima de confianza para que el paciente se abra a compartir temas relacionados con
la sexualidad.

®  En cuanto al momento en que surgio la demanda, se reveld que en la mayoria de los casos surgia a medio plazo tras el
tratamiento quirdrgico y nunca en los momentos previos a la cirugia.

La mayoria de estos profesionales se habian encontrado en su experiencia profesional, con pacientes que demandaron asesoramiento
o hablaron de la repercusién de la ostomia en su vida sexual: los hombres consultaron sobre problemas por falta de deseo sexual,
dificultad de ereccién y anorgasmia. Las mujeres preguntaron por la nueva imagen corporal, la falta de deseo sexual, la sequedad
vaginal y el dolor en el coito. En menor nimero, hombres y mujeres, se interesaron indistintamente por los cambios respecto a las
practicas erdticas, cambios afectivos respecto a la pareja, problemas relacionados con la reproduccion o problemas por el cambio de



rol sexual. La respuesta profesional consistid en derivar a otro profesional, buscar informacion sobre el tema, evitar ciertos temas
delicados y abordarlo con los conocimientos disponibles ofreciendo informacion escrita.

LA NECESIDAD DE AMPLIAR LA FORMACION

La inmensa mayoria de las enfermeras, son conscientes de las necesidades sexuales de sus pacientes y reconocen su responsabilidad
de orientar, informar y educar al paciente que lo requiere pero se encuentran con el problema de tener una formacion limitada en
algunos aspectos. En este sentido, incluso la OMS reconoce deficiencias en la educacidn y formacién de los profesionales de la salud
para afrontar la atencion de la salud sexual de los usuarios e incluso recomienda ampliar la informaciéon y formacién en este campo.>”

Es evidente pues que, tanto los planes de estudios de enfermeria como la formacion continua, deben ofrecer contenidos sobre
sexualidad adaptados a las necesidades concretas de los pacientes, para que se puedan dar cuidados integrales y mejorar la calidad de
la asistencia. Esto es cuestion de tiempo y de que los propios profesionales sepan crear y demandar una cultura de la atencion seria y
basada en la evidencia para responder de la mejor forma a la necesidad humana de la sexualidad.3-24 57
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Posibilidades de abordaje: encuadre enfermero y
sexolagico

LA VALORACION ENFERMERA

La actuacion de enfermeria debe ser individualizada, enfocada a satisfacer las necesidades del paciente y a ofrecerle una ensefianza
dirigida para que aprenda a vivir con los efectos de la ostomia y/o de su patologia y desarrolle su potencial personal. Pero para eso, el
requisito previo es conocer la situacion y las caracteristicas especificas de cada paciente, de su medio familiar y de su entorno,
realizando una valoracion integral .8 11,14, 23

En concreto, a la hora de valorar la sexualidad y reproduccion de la persona ostomizada, el profesional debe observar el nivel de
sinceridad entre el paciente y la pareja y tomar en cuenta ademas la historia sexual previa a la cirugia y todas las cuestiones que sean
relevantes para ambos.23

LOS INGREDIENTES BASICOS DE UNA BUENA RELACION

El éxito de la actuacion del profesional se basa en la confianza que haya establecido con el paciente, en su capacitacién y competencia
profesional, en sus habilidades de comunicacidn y, sobre todo, en su disposicidon de aceptar por completo a la persona a la que presta
el cuidado. Todas estas son las claves de lo que se denomina una buena relacion enfermera/paciente que plantea la seguridad mutua
necesaria para garantizar una buena atencion que logre la recuperacion del paciente.® 24

Para conseguir, dentro de este marco, una buena atencion de las necesidades del paciente y/o pareja en el aspecto sexual, entran en
juego diferentes elementos:

®  Por un lado, un paciente y/o pareja que sean conscientes de su derecho a recibir informacién sobre los cambios que la
ostomia planteara en su vida, en especial los que afecten a su sexualidad.

"  Por otro lado, una enfermera que tenga una buena relacién con su propia sexualidad, se encuentre cdmoda en el tema y
esté dispuesta a orientar al paciente y/o pareja con un nivel adecuado de conocimientos y habilidades de comunicacién.

" Yporultimo, el didlogo entre la enfermeray el paciente y/o pareja, que resuelva las dudas de estos sobre sus preocupaciones
sexuales para que puedan encontrar las respuestas o movilizar sus propios recursos.



MODELOS DE ACTUACION

Para facilitar el abordaje por parte de la enfermera de la sexualidad de sus pacientes ostomizados, algunos autores recomiendan utilizar
el Modelo PLISSIT de terapia sexual, desarrollado por el psicélogo Jack Annon (1976). Resulta una buena herramienta para guiar la
intervencion de la enfermera en la orientacion sexual de sus pacientes y consta de una serie de pasos: permiso, informacion limitada,
sugerencias especificas y terapia intensiva.3:12 33,59

En el primer nivel (P= PERMISO) se ofrece espacio al paciente para hablar de la sexualidad y de sus dudas acerca de la influencia de la
ostomia sobre ella. El segundo nivel (LI= INFORMACION LIMITADA), consiste en ofrecer al paciente y/o pareja informacién sobre el
funcionamiento de su cuerpo o del estoma y el posible impacto sobre la sexualidad. El tercer nivel (SS= SUGERENCIAS ESPECIFICAS) se
basa en ampliar la informacidn del paciente Unicamente cuando este o la pareja pregunten sobre temas especificos (posiciones
sexuales, control de olor o fugas, recomendaciones précticas, ejercicios de intercambio de mutuo placer, etc.). La enfermera
estomaterapeuta es la mas indicada para ayudar al paciente y/o pareja en los tres primeros niveles, estimulando la autoayuda a través
de diadlogo. El cuarto nivel (IT= TERAPIA INTENSIVA) requiere una intervencion profesional especializada dirigida a tratar las causas
(psicdlogo, urdlogo, terapeuta sexual, etc.).




El hecho sexual humano en la taxonomia NANDA-NIC-NOC

VALORACION

La valoracion es una herramienta fundamental para el abordaje del paciente que va a permitir conocer la respuesta a la situacién y/o
experiencias de salud que esta viviendo. Un aspecto fundamental de ésta es que debe realizarse de forma sistematica. Aunque existen
distintos enfoques que facilitan y ayudan a garantizar que la valoracion sea completa y exacta, una herramienta que puede ser usada,
independientemente del modelo enfermero seguido, es la propuesta de Marjory Gordon>8 de once Patrones Funcionales que exploran
areas de funcionamiento humano y especifican la informacion basica a recoger para obtener datos relevantes del paciente, fisicos,
psicoldgicos, sociales, culturales y espirituales.

Los patrones funcionales son definidos por su autora como una configuracién de comportamientos, mas o menos comunes a todas las
personas que contribuyen a su salud, calidad de vida y logro de su potencial humano. El patrén funcional significa salud o bienestar y
proporciona una base para el desarrollo continuado de las potencialidades humanas y son valores a reconocer y movilizar cuando
aparecen los problemas de salud.

El patrén ndmero nueve es el de “Sexualidad-Reproduccion”. En él se describe la satisfaccion o insatisfaccion con la sexualidad y la
reproduccién y valora desde los cambios que la persona puede sentir como consecuencia de su estado de salud/enfermedad a nivel
de funcionamiento sexual (respuesta fisica) y las preocupaciones que se generan, hasta cémo vive el sujeto como ser sexuado (su
identidad), con sus requerimientos de rol, género, pareja, etc. Ademas, también tiene presentes otros aspectos como la maternidad o
paternidad, la autoestima, la capacidad de mantener el rol familiar, el aislamiento social o el sindrome traumatico post-violacién.”.14

JUICIO DIAGNOSTICO

Sabemos que en el paciente ostomizado las alteraciones de la funcidn sexual representan un problema de multiples facetas y causas
que pueden afectar de forma notable a su vida sexual y a su estado psicoldgico.? Si este problema no se aborda y no se trata puede
tener una influencia negativa en el bienestar personal y en la calidad de vida del paciente.

La valoracion de las respuestas del paciente con respecto a su sexualidad nos permitird conocer si hay cambios en la funcionalidad de
dicho patrén y nos indicara si existen problemas. Para identificar y formular el diagndstico mas preciso hay que conocer las causas que
lo producen y las manifestaciones del paciente con respecto a su problema individual, conocer cémo vive esta situacidn, sus miedos,
dudas, preocupaciones y también explorar los recursos personales de la persona para abordar los problemas de su dimension sexual.

La taxonomia diagndstica NANDA ha validado, entre otros, los siguientes diagndsticos de enfermeria en la esfera sexual:%0



®  00059. Disfuncién sexual.
®  00065. Patron sexual ineficaz.
®  00208. Disposicion para mejorar el proceso de maternidad.

La definicidn, los factores relacionados y las caracteristicas definitorias que pueden presentarse en el paciente ostomizado se describen
a continuacion. Su identificacidn, basandose en los datos recogidos en la valoracién, determinara cual sera el diagndstico mas preciso
para describir la situacion del paciente.

DISFUNCION SEXUAL

Definicion: Estado en que la persona experimenta un cambio en la funcion sexual durante las fases de respuesta sexual de deseo,
excitacion y/u orgasmo que se contempla como insatisfactorio, no gratificante o inadecuado.

Factores relacionados: Alteracion biopsicosocial de la sexualidad; alteracién de la estructura corporal y/o de la funcién corporal
(causada por farmacos, cirugia, procesos patoldgicos, traumatismo, radiacidn,...); conflicto de valores; conocimientos deficientes y/o
informacion errdnea; falta de modelos del rol o modelos de rol ineficaces.

Caracteristicas definitorias: Alteraciones en el logro de satisfaccidn sexual o del rol sexual percibido; busqueda de confirmacidn de ser
deseable; cambio de interés en los demas o en si mismo; incapacidad para lograr la satisfaccién deseada; limitaciones reales impuestas
por la enfermedad y por la terapia; percepcion de alteraciones en la excitacion sexual, de deficiencia en el deseo sexual, de limitaciones
impuestas por la enfermedad y/ por la terapia; verbalizacion del problema.

PATRON SEXUAL INEFICAZ

Definicion: Expresiones de preocupacion respecto a la propia sexualidad.

Factores relacionados: Conocimientos deficientes sobre las respuestas alternativas a transiciones relacionadas con la salud, alteracién
de la estructura o funcién corporal, enfermedad o tratamiento médico; deterioro de la relacidn con la persona significativa; falta de
modelo de rol; modelo de rol ineficaz.

Caracteristicas definitorias: Alteracidn en la relacion con la persona significativa; alteraciones en el logro sexual percibido; expresa

cambios en actividad sexual; expresa cambios en las conductas sexuales; expresa dificultades en las actividades y/o conductas sexuales;
expresa limitaciones en las conductas sexuales.



DISPOSICION PARA MEJORAR EL PROCESO DE MATERNIDAD

Definicion: Patrén de preparacion y mantenimiento de un embarazo, parto y cuidados del recién nacido saludable, que es suficiente
para asegurar el bienestar y que puede ser reforzado.

Caracteristicas definitorias: Utiliza adecuadamente los sistemas de apoyo; acude regularmente a las visitas prenatales; busca los
conocimientos necesarios; expresa manejar los sintomas molestos durante el embarazo; expresa tener sistemas de apoyo; expresa
tener un estilo de vida antes del parto apropiado; expresa tener un plan de parto realista; expresa tener una preparacion fisica
apropiada; expresa tener un estilo de vida que es apropiado para la etapa del parto; utiliza adecuadamente los sistemas de apoyo.

JUICIO TERAPEUTICO. RESULTADOS E INTERVENCIONES DE ENFERMERIA EN
EDUCACION Y ASESORAMIENTO SEXUAL

Una vez determinado el diagndstico enfermero, el paso siguiente es seleccionar los criterios de resultados que serviran para evaluar
los progresos y orientaran la planificacién de intervenciones para lograr las modificaciones deseadas en el paciente.

La taxonomia NOC clasifica y organiza los resultados dependientes de enfermeria.6! En esta taxonomia se propone para medir la
resolucién del diagnéstico "Disfuncidn sexual”, el resultado "0119. Funcionamiento sexual"” y para el diagndstico "Patrén sexual
ineficaz", el resultado"1207. Identidad sexual”. Otros resultados adicionales para medir las caracteristicas definitorias o asociados con
los factores relacionados o resultados intermedios son: "1207. Identidad sexual", "1205. Autoestima", "1200. Imagen corporal"y "1501.
Ejecucion del rol".61,62

Después de seleccionar los resultados NOC se planificaran las intervenciones necesarias para conseguir los resultados esperados.

Segun la Clasificacién de Intervenciones de Enfermeria (CIE), mas conocida como NIC, una Intervencion Enfermera es “todo
tratamiento, basado en el conocimiento y juicio clinico, que realiza un profesional de la Enfermeria para favorecer el resultado
esperado del paciente”.3

La intervencidn principal propuesta para conseguir los resultados y la protagonista de este documento es “5248. Asesoramiento
sexual”, definida como la “utilizacién de un proceso de ayuda interactivo que se centre en la necesidad de realizar ajustes de la practica
sexual o para potenciar la resolucion de un suceso/trastorno sexual”.6263

El asesoramiento sexual se considera una intervencidn directa, ya que el tratamiento se realiza directamente con el paciente y/o
familia, a través de acciones enfermeras directas fisioldgicas, psicosociales o de apoyo, que pueden ser las siguientes:

®  Establecer una relacién terapéutica basada en la confianza y el respeto.
®  Establecer la duracidn de la relacién de asesoramiento.
"  Proporcionar la intimidad y asegurar la confidencialidad.



Informar al paciente al principio de la relacion que la sexualidad constituye una parte importante de la vida y que las
enfermedades, los medicamentos y el estrés (u otros problemas/sucesos que experimenta el paciente) a menudo alteran el
funcionamiento sexual.

Hacer saber al paciente que el profesional estd preparado para responder a cualquier pregunta sobre el funcionamiento
sexual.

Proporcionar informacion acerca del funcionamiento sexual.

Presentar las preguntas acerca de la sexualidad con una frase que indique al paciente que muchas personas experimentan
dificultades sexuales.

Comenzar con los topicos menos sensibles y progresar a los mas sensibles.

Discutir el efecto de la situacién de enfermedad/salud sobre la sexualidad.

Discutir el efecto de la medicacién sobre la sexualidad.

Discutir el efecto de los cambios en sexualidad sobre los seres queridos.

Discutir el conocimiento del paciente acerca de la sexualidad en general.

Animar al paciente a manifestar verbalmente los miedos y hacer preguntas.

Identificar los objetivos de aprendizaje necesarios para conseguir las metas.

Discutir la necesidad de modificaciones de la actividad sexual, si procede.

Ayudar al paciente a expresar la penay el enfado por las alteraciones del funcionamiento/aspecto corporal, si procede.
Evitar mostrar aversion por una parte corporal alterada.

Presentar al paciente modelos de rol positivos que hayan superado con éxito un problema similar, si procede.
Proporcionar informacion concreta acerca de mitos sexuales y malas informaciones que el paciente puede manifestar
verbalmente.

Discutir acerca de formas alternativas de expresidn sexual que sean aceptables para el paciente, si procede.

Ensefiar al paciente sélo técnicas compatibles con los valores/creencias.

Instruir al paciente sobre el uso de medicamentos que potencien la capacidad de desempeiiar el papel sexual, si es el caso.
Determinar la cantidad de culpa sexual asociada con la percepcidn del paciente de los factores causales de la enfermedad.
Evitar terminar prematuramente la discusion de sentimientos de culpa, incluso cuando éstos parezcan irracionales.

Incluir al compafiero sexual en el asesoramiento lo maximo posible, si es el caso.

Utilizar el humor y animar al paciente a utilizarlo para aliviar la ansiedad o la vergiienza.

Dar seguridad de que las practicas sexuales actuales o nuevas son saludables, si procede.

Dar seguridad y permiso para experimentar con formas alternativas de expresion sexual, si procede.

Disponer derivacidn/consulta con otros miembros de equipo de cuidados, si procede.

Remitir al paciente a un terapeuta sexual, cuando corresponda.



OTRAS INTERVENCIONES

Otras intervenciones enfermeras relacionada con la sexualidad propuestas por la NIC como sugeridas y opcionales son:62 63

" 5624. Ensefianza: sexualidad.

" 5622. Ensefianza: sexo seguro.

" 6784. Planificacién familiar: anticoncepcion.
" 5400. Potenciacion de la autoestima.

®  5220. Potenciacién de la imagen corporal.

" 5370. Potenciacién de roles.




Acompanar en el proceso de duelo

Para una persona, vivir el “evento ostomia” implica pasar y solucionar un proceso de duelo. Es innegable que todos pasaremos por
grandes pérdidas en nuestra vida (de seres o cosas queridas), pero la persona ostomizada suele enfrentarse a varias pérdidas severas:
la salud, determinados drganos o partes de su anatomia (porcidn del intestino, recto, vejiga, etc.), el control de sus esfinteres, la
potencia sexual, la imagen de si mismo, el rol social o familiar... Si acepta este hecho mirandolo de frente, sin rehuirlo, aceptando y
expresando de forma natural la pena y la congoja, el enfado, los lloros o los gritos, su proceso de duelo sera un instrumento de la
naturaleza para superar la afliccién, porque e/ dolor aceptado construye a la persona. Si se reprimen los “nudos”, se quedaran dentro
sin resolverse, impidiendo a la persona vivir con plenitud y dejdndola en la amargura. Por eso hay que deshacer los nudos hacia fuera
y existen algunas estrategias que pueden servir para afrontar la situacion traumatica:®

"  Apoyarse en relaciones significativas.

®  Aceptar el resentimiento y la rabia, sin victimismo.

" Verbalizar el miedo a la nueva situacién y reconocer la vulnerabilidad, lo que favorece la blusqueda de ayuda individual y
grupal.

"  Reconstruirse, incluso con un nuevo sentido en la vida, valorando mas lo sencillo.

®  Comprometerse en una accion altruista, etc.

PREMISAS PARA QUE EL PROFESIONAL ACOMPANE EN EL PROCESO DE DUELO

" Como profesional es necesario prescindir del ego. No se trata de lucir conocimientos o de protagonismos. El paciente es el
centro y sus decisiones a respetar. Asi evitaremos frustraciones y mala praxis.

" Asumir que no siempre es posible “entender” el hecho traumatico, lo que no excluye escuchar y acompaiiar.

®  Ayudar a la persona a identificar y expresar emociones.

"  Examinar defensas y estilos de afrontamiento: insanos (alcohol, negacién, huida..) o sanos (reflexion, relajacion,
comunicacién, busqueda de resolucion de problemas...).

"  Preguntar directamente acerca de lo que la persona siente, mas que sobre lo que piensa.

"  Respetar y conocer las distintas fases del duelo (pueden servir las descritas por Kiibler-Ross, aunque no son las Unicas),
acompafiando de manera adecuada y especifica.



ACOMPANAMIENTO EN LAS DISTINTAS FASES DEL DUELO

Las cinco etapas del duelo descritas por la doctora Elisabeth Kiibler-Ross?® fueron propuestas por primera vez en su libro “Sobre la
muerte y los moribundos” escrito a partir de su experiencia con pacientes terminales. La psiquiatra, cuyos novedosos planteamientos
traspasaron los ambitos académicos, describio el proceso de aprendizaje que atraviesa el ser humano ante la pérdida o el dolor y que
le puede llevar a comprender que es posible convivir con ellos y continuar viviendo en un mundo donde aquello que ha perdido ya no
esta. Aunque definié una serie de etapas o fases en este proceso, en realidad la persona en duelo no siempre las atraviesa todas de
forma ineludible, ni lo hace en un estricto orden, sino que navega a través de ellas, yendo y viniendo, hasta que finalmente acepta la
pérdida como algo inevitable de su vida.

La teoria resulta excelente para orientar al profesional que apoya al paciente ostomizado en la vivencia del duelo por su multiple pérdida
y puede aportarle claves para comprender cdmo se produce el proceso y en qué etapa se encuentra el paciente.

La primera etapa del duelo es la NEGACION y en ella se ve al paciente rechazar consciente o inconscientemente la ostomia, el cancer
o los multiples aspectos de una realidad que no desea ver y que activan en él un mecanismo de defensa para calmar el shock producido
por los acontecimientos. La negacion es una respuesta temporal que paraliza a la persona y le hace esconderse ante la evidencia y
exclamar frecuentemente: “Esto no me puede estar pasando a mi”. Si la negacidn se prolonga demasiado puede resultar perjudicial
porque si el paciente no acepta lo ocurrido, no podra seguir adelante. Para acompaniar al paciente en esta fase, el profesional ha de
tener muy claro que es importante no presionarle y respetar su necesidad de tiempo. Pero también hay de dejarle patente que se esta
disponible y permanecer atento para cuando el proceso evolucione y llegue su apertura para avanzar.

La segunda etapa se caracteriza por la IRA, que el paciente dirige a si mismo, al entorno (familia o amigos) o las cosas que le rodean.
Su frase caracteristica es: “¢Por qué yo? iNo es justo!”. En esta fase, es importante que el entorno del paciente le permita expresar su
ira con libertad y sin juicio, ya que es necesario que la exprese para que aflore el dolor que esta bajo ella. Esa expresion es parte de la
curacion y aqui el profesional puede ayudar al paciente a canalizar sabiamente el enfado evitando dafiarse o romper objetos valiosos
que después lamentaria haber dafiado, ensefidandole a gritar-llorar-pintar-aporrear (cojines, almohadas, etc.). También puede invitarle
también a expresar su rabia escribiendo o imaginando un didlogo que canalice sus sentimientos. Ademads, es fundamental que el
profesional nunca interprete la reaccidn del paciente como un ataque personal.

En la NEGOCIACION o PACTO (tercera etapa), la persona establece un pacto secreto con un poder superior para que las cosas cambien,
como un nuevo mecanismo de defensa para protegerse del dolor y de la realidad. Parece empefiarse en regresar a aquel pasado en el
que disfrutaba de aquello que ha perdido diciendo: “¢Qué hubiera sucedido si...?” y se queda alli, intentando evitar su dolor mientras
imagina lo imposible. Suele ser una fase breve y es el Ultimo esfuerzo para aliviar el dolor, por lo que resulta fatigoso para el paciente
ya que mente y cuerpo se enfrentan con potentes fantasias que no responden a la realidad. Por eso es importante ayudarle a
conectarse con personas y actividades del presente, ofrecerle rutinas y pautas de regularidad y ayudarle en la toma de decisiones
(clarificando, asesorando...).

La cuarta etapa del duelo es la DEPRESION y con ella vienen la tristeza y el miedo, avisando de que el paciente ha comenzado a aceptar
la situacidn. Sus frases pueden ser: “Echo en falta mi vida anterior ¢ por qué seguir viviendo asi?”. Aparecen un vacio y un dolor intensos



que se suelen acompanar de agotamiento fisico y mental, irritabilidad e impotencia. La depresién ha de verse como algo beneficioso,
sano y sobre todo necesario. No tiene nada que ver con la enfermedad mental, sino que es la respuesta apropiada a la pérdida que ha
de experimentarse para sanar y debe ser mirada con paciencia, sin pretender evitarla y recibiendo el apoyo respetuoso del profesional
que acompafia.

La quinta y Gltima etapa es la ACEPTACION, en la que el paciente llega a reconciliarse con su tragedia después de haber superado
la depresidn. En realidad nunca podra decir que estd “contento” por haber sufrido tanto o por tener que llevar una ostomia, pero al
menos la aceptara como una parte de su cuerpo y seguird adelante con su vida. El proceso le habra hecho reflexionar sobre el sentido
de todo y sobre cdmo desea que sea su vida a partir de ahora. La frase que lo resume es: “Todo ird bien”. El profesional puede reforzar
en esta fase la nueva sensaciéon de control que va adquiriendo el paciente para que aprenda a convivir con las peculiaridades, buenas
y malas, de su nueva vida, mire de nuevo hacia afuera, contacte con el mundo y se sepa poseedor de la sabiduria nueva que le ha
ensefiado todo lo vivido.

RECORDAR QUE...

" A veces las etapas no se atraviesan en orden de forma lineal, a veces no se experimentan todas ellas o incluso se solapan
unas con otras.

" Las sefiales de duelo complicado son: reacciones cronicas (agitacion, desesperanza, cdlera hacia terceros); reacciones
pospuestas (vivir como si no hubiera pasado nada, negando el impacto emocional) o reacciones enmascaradas (el paciente
experimenta frecuentes sintomas fisicos, cuadros ansiosos o depresivos, pero no habla de la causa: la pérdida).
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Intenta tentativas,
experimentos,
transformaciones,
escapes,
descargas,
huidas,
liberaciones...

Intenta meditaciones,
cambios,
mutaciones...

Hasta que te gustes a ti mismo.
Y en un trozo del espejo que rompiste
te veas desnudo,
envuelto en un velo de paz
ilntenta!

Adaptacion del poema original de
Gloria Fuertes (1917-1998)
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