Rev. Latino-Am. Enfermagem
2016;24:e2840

DOI: 10.1590/1518-8345.1276.2840
www.eerp.usp.br/rlae

RLAE Articulo Original

Revista
Latino-Americana
de Enfermagem

Vivencias y afrontamiento ante el cambio de imagen
corporal en personas con estomas digestivos?

César Hueso-Montoro?

Candela Bonill-de-las-Nieves®

Miriam Celdran-Mafias*

Sandra Milena Hernandez-Zambrano®
Manuel Amezcua-Martinez?

José Miguel Morales-Asencio’

Objetivo: describir el afrontamiento de personas ostomizadas ante la noticia de la realizacidn
de la ostomia, asi como analizar el significado y la vivencia ante su nueva realidad corporal.
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“Afrontamiento ante la noticia de que van a ser ostomizados” y “Significado y vivencia de la nueva

In

realidad corporal”. La respuesta de los informantes es variable, percibiéndose situaciones que
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Introduccion

El Cancer de Colén y Recto (CCR) y las Enfermedades
Inflamatorias Intestinales (EII) constituyen las patologias
que derivan frecuentemente en la realizacion de un
estoma digestivo. El CCR es el primero en incidencia
y la segunda causa de mortalidad en Europa en ambos
géneros, con 446.000 nuevos casos diagnosticados cada
afio™.

La persona ostomizada, enfrenta diversas pérdidas
tanto en el plano fisico y funcional, asi como en el plano
psicolégico, emocional y social®-,

Para hacer frente a esta situacion, las personas
recurren a diversas estrategias de afrontamiento,
poniendo en marcha nuevos recursos y habilidades para
adaptarse a su nueva realidad corporal®. Es lo que se
describe como los esfuerzos cognitivos y conductuales
para responder a las demandas especificas ante una
situacion percibida como problematica y que estan
orientadas a restablecer el equilibrio®. Partiendo de
este supuesto, es necesario indagar en la experiencia
de la persona ostomizada con objeto de comprender
como vivencia y afronta su nueva realidad corporal,
constituyendo asi una base tedrica de conocimientos
para proponer en la practica clinica de la enfermeria
intervenciones cognitivo-conductutales que le ayuden a
afrontar su nueva situacion.

En este sentido, estudios recientes sugieren que
se necesita investigacion adicional que indague en los
aspectos que preocupan a los pacientes ostomizados
y que afectan a su calidad de vida relacionada con la
saludo-1n),

la necesidad de investigaciones que propongan una

Otros trabajos apuntan directamente a
conceptualizacion integral de cambio corporal, que
permita aproximarse mejor desde los servicios de salud
a las necesidades individuales de estas personas(2-13),

En la linea de lo anterior, debido a la necesidad de
conocer en profundidad el padecimiento de personas
portadoras de estomas digestivos en relaciéon al cambio
de su imagen corporal, el objetivo de este trabajo fue
describir cdmo afrontan la noticia las personas que van
a ser ostomizadas, asi como analizar el significado y la
vivencia ante su nueva realidad corporal.

Método

Estudio cualitativo

fenomenoldgico®®,

descriptivo con enfoque

basado en la fenomenologia
descriptiva de Husserl, que incluy6 a personas portadoras
de estomas digestivos, de ambos sexos y residentes en
Mélaga y Granada (Espafia). Se excluyeron las personas
con déficit cognitivo. La localizacidon de los informantes

se hizo a través de tres enfermeras estomaterapeutas

que pertenecian al Hospital Universitario Virgen de la
Victoria de Malaga, Hospital Universitario San Cecilio
de Granada y Hospital Costa de Sol de Marbella. Estos
hospitales pertenecen a la red del Sistema Sanitario
Publico de Andalucia, Espafia.

En la seleccion de los informantes se procurd
garantizar la presencia de diferentes perfiles en torno
al problema de estudio. Los criterios de diversificacién
fueron: patologia (Cancer, Enfermedad de Crohn, Colitis
Ulcerosa, Poliposis Familiar), tipo de estoma digestivo
(colostomia, ileostomia), permanencia del estoma
(temporal o permanente) y criterios sociodemograficos
(edad, sexo).

Se siguieron las directrices del muestreo tedrico
alcanzandose la saturacion con 21 informantes. De
ellos, 12 eran hombres y 9 mujeres, con edades
comprendidas entre los 20 y los 75 afios; 14 eran
portadores de un estoma digestivo derivado de un
proceso oncoldgico, 6 debido a EII y 1 a consecuencia
de Poliposis Familiar. Del total de informantes, 10 eran
portadores de ileostomia y 11 de colostomia, siendo la
permanencia del estoma definitiva en 13 de los casos y
temporal en 8.

La recogida de datos se hizo mediante entrevistas
semiestructuradas de 35-40 minutos de duracion,
grabadas en audio. Serealizaron 10 de ellas en el domicilio
de los informantes y 11 en la consulta de la enfermera
estomaterapeuta, con apoyo de un guién de entrevista.
Todas las entrevistas fueron cara a cara realizadas por la
misma investigadora y en ausencia de otras personas. La
investigadora encargada de la realizacion de entrevistas
tenia en el momento del estudio formacién de Master
en Investigacién en Ciencias Sociosanitarias. No existia
relacion previa entre la investigadora y los sujetos que
participaron en el estudio.

Las preguntas principales incluidas en el guién
fueron: ¢Qué sensaciones tuvo al saber que le iban a
realizar una ostomia?; éQué creencias tenia acerca del
impacto que el estoma iba a tener en su vida? (qué
sentimientos tuvo, qué se le pasé por la cabeza); éQué
sensaciones tuvo al ver por primera vez el estoma?;
A dia de hoy, équé ha supuesto para usted la creacion
del estoma? ElI guion se completé con preguntas
relacionadas con los criterios de diversificacién y
variables sociodemograficas. Se realizd una entrevista
por informante ya que se optd por un procedimiento de
saturacion de datos mediante inclusiéon progresiva de
nuevos sujetos en el estudio.

En el analisis de los datos se siguidé un esquema
secuencial basado en la comparacion constante de los
datosy laincorporacion progresiva de nuevos informantes
hasta saturar las categorias. La secuencia en el analisis
y la incorporacién de sujetos en el estudio fue 1-4-9-8
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hasta alcanzar la saturacion. Se hizo un primer analisis
con un informante para establecer un primer esquema
de codigos; posteriormente se realizaron y analizaron
4 entrevistas para establecer un segundo esquema;
a continuacién se afiadieron 9 entrevistas mas para
consolidar los hallazgos y finalmente se realizaron 8
entrevistas mas para saturar la informacion.

El procedimiento contemplé tres etapas:
1. transcripcion de las entrevistas e incorporacion de
las anotaciones del cuaderno de campo; 2. codificacidon
de las entrevistas de forma inductiva, generando en
cada dimension de la entrevista un esquema descriptivo
de codigos; agrupacion de los cdédigos en categorias
amplias; 3. interpretacion con lecturas detalladas y
minuciosas de los datos comparando constantemente
los cédigos y formulando proposiciones que describieran
las propiedades y dimensiones de cada cédigo. Se utilizd
el programa informatico Atlas-ti.

Se realizd un analisis triangulado en tres fases: en
una primera fase, la misma investigadora que realizd
las entrevistas asumid la codificacion y junto con
otros dos investigadores (primer autor y ultimo autor)
realizaron una primera interpretaciéon de los hallazgos.
En una segunda fase, los resultados fueron expuestos
en una sesion de trabajo con las tres estomaterapeutas
que habian contactado con los informantes, con objeto
de contrastar los hallazgos obtenidos a partir de su

experiencia clinica. En la fase final, los hallazgos fueron

revisados nuevamente por el equipo investigador, que
incluia a los investigadores de la primera fase mas el
resto de autores de este trabajo.

A cada participante se le solicitd consentimiento
por escrito para participar en el estudio informando del
objetivo principal y las condiciones de participacion,
aclarandoles que era voluntaria. También se solicitd
permiso para grabar las entrevistas. A cada entrevista
se le asignd un codigo compuesto por una inicial que
aludia a la enfermera estomaterapeuta que habia
establecido el contacto, seguido de un numero que
indicaba el orden de entrevista dentro de la poblacién
de esa estomaterapeuta. La confidencialidad de la
informacion se garantizé en base a la legislacion vigente
en Espafia (Ley Orgénica 15/1999 de 13 de diciembre
de Proteccion de Datos de Caracter Personal). El estudio
fue autorizado por la Comisidn de Investigacién de la
Facultad de Enfermeria, Fisioterapia, Podologia y Terapia

Ocupacional de la Universidad de Malaga.
Resultados

Se obtuvieron dos categorias, por un lado

“Afrontamiento ante la noticia de que van a ser
ostomizados”, con 4 cddigos distribuidos en 2 niveles
de codificacion (Figura 1) y “Significado y vivencia de
la nueva realidad corporal” con 9 cédigos y 2 niveles de

codificaciéon (Figura 2).
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Figura 1 - Network categoria: Afrontamiento ante noticia de que van a ser ostomizados, Granada y Malaga,

Espafia, 2011
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CF: Significado-vivencia nueva realidad corporal
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Figura 2 - Network categoria: Significado - Vivencia nueva realidad corporal. Granada y Malaga, Espafia, 2011

Afrontamiento ante la noticia de que van a ser
ostomizados

Recibe noticia estoma

En este cddigo, se han encontrado diferencias en
los discursos procedentes de personas ostomizadas a
consecuencia de un proceso oncoldgico o de una EII
(Figura 3).

En pacientes oncoldgicos, predomina el rechazo
como primera reaccion. En algunos casos, se aprecia

como tras recibir la informacién en relaciéon a las
diferentes alternativas sobre la cirugia, el prondstico,
etc., pasan del rechazo a la aceptacion, al darse cuenta
de que es la mejor opciéon de cara a evitar futuras
complicaciones. Contar con esta informacién les permite
participar en el proceso de toma de decisiones en lo
concerniente a la cirugia. En otros casos, se pasa de
rechazar la ostomia, mientras sea posible, hasta que
la situacidon se agrava tanto que se ve como la Ultima

salida para seguir con vida.

Cadigo (2° nivel)

Citas

Proceso oncolégico

La informacién que tenia era que el porcentaje de que hubiese una recidiva a los pocos afios era de un ochenta y tantos, un

noventa por ciento, y le dije a P. [el cirujano): “Limpia y fuera”, que era lo mejor (A1)

Aquel dia llegué a mi casa también bastante mal, incluso llegué a preguntarle [se refiere al cirujano]: “y si yo no me opero,
£qué pasaria?”, como me lo puso todo tan negro, yo pensé: “pues no hay mas remedio que ir al quiréfano”(L2)

Yo tenia 34 afos y decia que no queria (...) Al final mi familia me empujo, por asi decirlo, me dijeron: “Tienes que pensar en
tu hija. Ahora, por un agujero que te van a hacer en la barriga, no vamos a correr riesgos” (A9)

Ell Hombre, a mi gracia no me hizo, claro. Pero si no habia mas remedio, qué iba a hacer. Tal y como estaba tampoco podia

vivir (C4)

Yo a la operacién nunca decia que no porque me encontraba tan mala, que la gente me decia: “Cuando te operas se te quita
ya la Colitis Ulcerosa”. Es que lo pasaba tan mal y tenia unos dolores que decia: “Ay por Dios, que mafiana vengan y me digan

que me van a operar y me quiten esto ya” (C7)

Para mi eso [se refiere al estoma] era calidad de vida, era quitarme todo el sufrimiento que yo tenia, entonces ;Cémo iba a

rechazarlo? (A5)

Figura 3 - Citas Cddigo: “Recibe noticia estoma”. Granada y Malaga, Espafia, 2011

En el caso de las personas ostomizadas a

consecuencia de EII, generalmente perciben la ostomia

como la forma de mejorar su calidad de vida, como algo
que les va a permitir acabar con el sufrimiento.
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Reconstruccion

En las circunstancias en las que el estoma es
temporal, se observa que este factor contribuye a
afrontar mejor la situacion. En las respuestas de los
informantes se aprecia que no les importa volver a pasar
por el quiréfano, al igual que tampoco les importa el
tiempo que transcurra hasta la operacion, porque saben
que antes o después se va a revertir su situacién actual.

Me operaron de urgencia y me pusieron una ileostomia
temporal, se suponia que para salir del paso porque era grave.
Me dijeron que después de unos meses me volverian a unir y tal,
que era lo que yo queria (C5).

Estoy mas conforme porque sé que dentro de un mes o
dos meses va a volver a la normalidad. Eso realmente es lo
que me tiene mas conforme. Si fuera de una manera definitiva
seguramente estaria mas decaido (L2).

Sin embargo, también se observa como en algunos
casos, aun pudiendo contar con esta posibilidad, las
personas prefieren continuar con su estoma aludiendo
a que se encuentra bien, se han adaptado a la nueva
situacion. Destacan que al no contar con garantias en
los resultados de la intervencion, prefieren quedarse
como estan.

Si, ya es irreversible. Habia una posibilidad pero me
comenté la persona que me operd: “Te lo podemos poner
pasado un tiempo, pero égarantias?”[...] Ante la situacion mia
actual, si el doctor no me da esas garantias, prefiero quedarme
como estoy. Actualmente tengo una calidad de vida como la de
antes, y lo que tengo de nuevo [se refiere al estoma], ya es
parte de mi (A2).

Yo cuando quiera puedo volver, pero me lo tengo que
pensar, porque si vuelvo a operarme voy a tener que tirarme
minimo tres afios yendo diez veces al dia dias al vater y creo que
tiene que ser terrible. Yo no estoy molesto, no tengo molestias

de ninguna clase (C1).
Significado y vivencia de la nueva realidad corporal

Una vez realizado el estoma, es recurrente la
pregunta épodré vivir igual que antes? Los sujetos
perciben con abatimiento y miedo esta nueva situacién
que les toca vivir. Tener vivencias previas de un familiar
ostomizado es un factor condicionante, observandose
que en algunos casos esto influyd negativamente
mientras que en otro tuvo el efecto contrario.

A una persona que no sea dura le cuesta trabajo aceptarlo,
porque no es la operacion, es lo que conlleva después, porque
esto ya es de por vida, no es finito, es infinito, hasta que te
mueres. Yo tuve miedo, pensaba: "Yo ya no podré vivir igual”
(A1).

Yo ya estoy acostumbrada porque mi madre lo ha pasado
y mi hija también y mi nuera. Que no, que no me he preocupado

yo por eso [se refiere al estoma] (L3).

p.usp.br/rlae

Cuando supe que la ostomia era definitiva fue cuando
me vine abajo. Yo me acordaba de mi abuela, una sefiora con
ochenta afios cuando se la pusieron. Se le salia, estaba siempre

sucia, y entonces yo lo vivi como un drama (C3).

Reacciones inmediatas ante el estoma

Hay personas que quieren retrasar el momento de
ver el estoma por primera vez. Este momento genera
diversas sensaciones entre las que se encuentran el
miedo, la impresidn, la extrafieza o la curiosidad.

Yo al principio incluso tenia un poco de rechazo a verlo
(A2).

El segundo dia me dijo mi hija: Mama, quieres vértelo,
como la bolsa era transparente, y le dije: No, no, déjalo todavia.
Ya después lo veremos [sonrie] (A4).

La primera reaccion al ver el estoma, fue curiosidad, no fue
otra cosa. C. que estd muy preparada [se refiere a la enfermera
estomaterapeutal, se planté aqui con un espejito, y nada, pues
a verlo. No es nada agradable, pero bueno (C6).

Algunos verbalizan su preocupacion y miedo
por el autocuidado, en términos de no saber como
tratar el estoma o cdmo hacer frente a los cuidados
del
aparece cuando la persona tiene que abandonar el

mismo. Especialmente esta  preocupacién
hospital, de modo que surge la inseguridad al no
verse arropada por el entramado sanitario que hasta
ese momento ha satisfecho sus necesidades de
cuidado. La persona tiene que aprender a gestionar
su autonomia.

Lo que si es verdad, es que me daba mucho miedo tocarme
los estomas, y al principio yo creia que era incapaz, que iba a
ser incapaz (L1).
Cuidarme yo mismo el estoma, a mi aquello al principio me

parecia una catedral (C2).

Vivencia actual con el estoma

En relacion al cambio de imagen corporal, hay
personas que ya han incorporado esta modificacion.
Hacen referencia a la importancia de verlo como algo
normal, de aceptar el estoma como parte de ellos,
llegando incluso a darles nombres y dotarlos de
adjetivos.

Es asumir que lo tienes ahi y ya estd. Que lo llevas ahi
como el que lleva el mévil en el bolsillo, o llevas un paquete de
chicles [se rie] (C4).

Tu no eres un agujero en la barriga, ti eres mucho
mas, y por eso te digo que lo llevo muy bien [...] Si tengo
que ponerme en bikini, pues me pongo en bikini. Es que,
no es por nada, pero mi estoma es muy bonito, es precioso
[se rie] (A9).

Yo me miro al espejo y digo: De verdad, que estoy de un
sexi [risas]. Yo le digo: culete, barriguero [se refiere al estoma.

Risas] (A3).

[
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Otros no lo ven como algo normal, se sienten
diferentes. En estos casos el estoma no lo perciben
como una parte de ellos, tendiendo a la cosificacion.

Verte tu barriguita con eso [se refiere al estoma] [...] Era
algo totalmente nuevo para mi, una cosa que yo qué sé. Pero
qué hago si es que me ha tocado (L1).

Algunas de las preocupaciones expresadas por los
informantes hacen alusiéon a su percepcién acerca de
como este cambio corporal le podria afectar de cara a
encontrar pareja o a la dificultad de acostumbrarse a
esta modificacién que se ha producido en sus cuerpos.

Si no tuviera pareja, creo que lo tendria mucho mds dificil
para encontrarla. No es lo mismo tener una ileostomia que no
tenerla, eso esta claro (C5).

Mi vida ha cambiado, nada mds que al desnudarme pues
veo ya el cambio en mi, pero cada vez me siento, como mas
normal, mas normalizado en mi nueva situacion (L2).

En lo relacionado a la ocultacion del estoma,
nuevamente encontramos reacciones variables. En
los relatos se observa como algunos informantes no
tienen ningun problema en que los demas conozcan su
situacion. Opinan que no es algo que tengan que ocultar,
o por lo que tengan que avergonzarse. Se observa
también una tendencia a la naturalizacion del problema
con la familia mas cercana.

Yo no tengo ningin problema, si me tengo que meter en
la playa me voy a meter y si se me ve el cinto me da igual. Yo
no tengo por qué ocultar nada en absoluto, {qué voy a ocultar?
(C1).

Mi nifia, desde chiquitilla siempre me ha visto. Ella se metia
conmigo en el cuarto de bafio y me pasaba los obturadores, me
ayudaba a recortarlos. Entonces, para ella es normal (A9).

Por el contrario, en el discurso de otros informantes
se aprecia la preocupacion por el hecho de que los
demas se den cuenta de que portan un estoma, temen
sentirse observados.

Yo me veo y sé que la tengo [se refiere a la bolsa], y no sé
si el que me estéd viendo, me lo notara, o no me lo notara (C3).

La autonomia es otro de los puntos clave en este
codigo. Los informantes destacan la importancia de no
depender de nadie ni de nada para llevar a cabo los
cuidados del estoma.

Aunque sea una persona que te quiere ayudar, tu tienes
que también procurar no ser dependiente de ella, sino que, si

puedes, tienes que ser autosuficiente (A2).

Otras consideraciones acerca de la situacion actual

La normalidad es lo que impera en el discurso de los
informantes al referirse a su vida actual, ya que el hecho
de aceptar y adaptarse al estoma digestivo, favorece no
solo el que las personas sigan haciendo practicamente
todo lo que hacian antes de la intervencidn, sino que

tampoco desdefien los planes de vida que tenian antes
de que aconteciera el problema.

Esta percepcion de normalizacion es tal, que
incluso, en el discurso de algunos informantes, se
manifiesta que en ocasiones llegan a olvidarse de que
tienen un estoma, o le quitan importancia a este hecho.

Lo he aceptado, de hecho muchas veces me olvido de que
tengo bolsa (C1).

Al principio le daba muchisima importancia, todo giraba en

torno al estoma, ahora hay veces que incluso se me olvida (C3).

Futuro

El envejecimiento o encontrarse en una situacion de
incapacidad que les impida hacerse cargo de su estoma,
son algunas de las preocupaciones que manifiestan los
informantes al preguntarles por su futuro.

Yo sélo pido que no me falten mis manos y mi vista. Esto
es fundamental para poder seguir cuidandome el estoma sin
depender de nadie, para mantener mi autonomia (C8).

En el caso de algunas personas ostomizadas a
consecuencia de un proceso oncoldgico, surge también
la incertidumbre al no saber si la enfermedad se
reproducird o no.

Le sigo dando vueltas al tema del Cancer. Eso es algo que
creo que tengo controlado, pero sin embargo aun esta ahi, ain

sigo con las pesadillas (C9).
Discusion

Entre los hallazgos de este estudio, conviene
destacar la diferencia encontrada entre los sujetos
cuya enfermedad causante del estoma es oncoldgica
frente a los sujetos con EII. En el caso de los primeros,
los resultados muestran que el impacto inicial de la
noticia supone una reaccién de rechazo ante la cirugia
frente a la aparente normalidad con la que lo asumen
los segundos, como parte del ciclo natural de su
procedimiento terapéutico.

Analizando mas a fondo las respuestas de las
personas diagnosticadas de cancer, se podria pensar que
el hecho de recibir la noticia del diagnéstico es menos
impactante que el hecho de saber que se le realizara
un estoma, al considerar como mas amenazante la
modificacién de la integridad corporal, que la propia
amenaza para la salud que conlleva este diagndstico.
Algunos autores indican que las deformidades fisicas son
una fuente importante de generacion de estigmas en
la sociedad, por lo que el miedo a la estigmatizacién
explicaria en parte este hallazgo®®. Por otro lado, el
cancer es una enfermedad asociada a la muerte, de
modo que la realizacién del estoma puede intensificar
alun mas esa percepcion de gravedad que ya tiene
asociada la enfermedad, al ser un procedimiento invasivo
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con consecuencias fisioldgicas y psicoldgicas evidentes.
Estos dos aspectos, miedo a la estigmatizacién y
agravamiento de la percepcion de gravedad, podrian
justificar que la postura de los informantes sea la de
rechazar la realizacion de la ostomia como si se tratara
de una actitud de evitacion de la enfermedad y de la
transgresion a su imagen corporal, aceptandola solo
cuando la gravedad de la enfermedad lo requiere, como
asi sefalan otros estudios®. En este sentido, también
es relevante el papel de la familia, que en algunas
situaciones descritas es quien actia como factor
condicionante para que la persona tome la decision de
seguir adelante con la intervencion. Se ha demostrado
el papel relevante de la familia para ayudar al sujeto
ostomizado en su reinsercion social®), ademas se sefiala
el deterioro que sufren los familiares en su calidad de
vida debido a todo el proceso de acompafiamiento®”.

Por el contrario, en el caso de pacientes con EII, la
opcion terapéutica de la ostomia se asocia a una mejora
de la calidad de vida. Algunos estudios inciden en este
punto, concluyendo que la cirugia para personas con
EII, se convierte en un recurso necesario para facilitar el
manejo de los sintomas y mejorar la calidad de vida®.

Los resultados también destacan la importancia
que tiene la participacion de la persona en el proceso de
toma de decisiones a la hora de plantear la realizacion del
estoma, garantizandose asi el principio de autonomia. La
toma de decisiones esta directamente condicionada por
la informacién que recibe el paciente. En este sentido,
hay estudios que concluyen que cuando el sujeto es
informado sobre la necesidad de la intervencion, sufre
un impacto mayor si desconoce el procedimiento al cual
sera sometido®,

La otra categoria central analizada en este
estudio tiene que ver con los significados y vivencias
que manifiestan los sujetos ante la modificacion de
su cuerpo tras la cirugia. Tras la cirugia, los pacientes
ostomizados tienen que afrontar una nueva situacion.
Algo ha cambiado, ya no son como antes, tienen un
afiadido que necesitan incorporar de cara a reconstruir
su imagen corporal. Algunos autores denominan a
esta situacion la “dicotomia ganancia-pérdida”(®. La
persona ostomizada no solo pierde una parte de su
cuerpo (un segmento intestinal), con la consiguiente
alteracion de la imagen corporal, de la rutina diaria,
asi como pérdida de la continencia, de la confianza,
etc., sino que también implica la incorporaciéon de una
serie de elementos: el estoma, la bolsa y el sentimiento
de diferencia*?,

Un punto conflictivo sucede cuando los sujetos
tienen que hacer frente a los autocuidados en su
domicilio, donde nuevamente aparecen el miedo y la
preocupacién, al no saber cémo tratar el estoma. La

vuelta al domicilio supone uno de los periodos mas
complicados de este proceso®9,

Algunos autores afirman que la persona manifiesta
verglienza cuando percibe que es portadora de un
atributo no deseable, considerandose la ocultacion como
una forma de disfrazarlo®®. Esta situaciéon también se
ha descrito en parte de los informantes incluidos en
este estudio, quienes se preocupan por el hecho de
que los demas se puedan dar cuenta de que portan un
estoma. Estos sujetos tienden a preservar el control de
la informacidon sobre si mismo, de cara a no sentirse
excluidos, es lo que se denomina “Sindrome de la
Cenicienta”(®, Por el contrario, también predomina un
discurso contrario a esta situaciéon. Hay sujetos que han
aceptado la modificacion corporal y la han reconciliado,
tanto consigo mismos como con la sociedad. Puede
que el tiempo que los pacientes llevan con el estoma
sea un factor explicativo a esta variabilidad y a otras
situaciones descritas, lo cual es un aspecto a considerar
mas en profundidad en futuras investigaciones.

Este proceso de reencontrarse con un cuerpo
modificado se puede analizar desde un plano
fenomenoldgico, como un proceso de resignificacién
del cuerpo, considerado como vehiculo a través del cual
las personas comprenden y experimentan su mundo®.
Este concepto tiene un valor importante para la practica
clinica, en tanto que los servicios de salud deben
ofrecer recursos que ayuden a este tipo de pacientes
a reconciliarse con una vida que ha sufrido un cambio
radical, asi como a alinear las expectativas del paciente
en torno a lo que puede ser la vida con un estoma
digestivo, ya sea este temporal®® o permanente®,
En este sentido, la evidencia cientifica muestra que
programas educativos estructurados dirigidos a
pacientes ostomizados mejora significativamente su
calidad de vida relacionada con la salud®@®,

El papel de los profesionales de enfermeria es
fundamental para promover el autocuidado de estos
pacientes®), A este respecto, la figura de la enfermera
especialista en estomaterapia, como modelo de Practica
Avanzada en Enfermeria, es una alternativa eficaz
para desarrollar tanto este tipo de recursos cognitivos-
conductuales, como para la promocién de la autonomia
de los pacientes en todo lo relacionado con el cuidado
del estoma.

En cuanto a las limitaciones del estudio, conviene
sefialar que la investigacion cualitativa permite indagar
en contextos concretos, incorporando en el analisis la
situacion social determinada en ese contexto. En este
caso, el estudio se ha hecho con poblacién espafiola,
lo cual es novedoso por la escasez de trabajos sobre
vivencias en pacientes ostomizados en este pais. La

discusion nos hace concluir que los hallazgos son
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potencialmente transferibles en base a los resultados y
contextos de otros estudios, si bien se hacen necesarias
investigaciones que analicen las variantes sociales que

pueden influir.

Conclusion

El afrontamiento ante la noticia del estoma esta
condicionado por el tipo de enfermedad que lo origina,
siendo mas inefectivo en el caso de las personas con
cancer. Una vez ostomizado, la normalizacion del
proceso es la tendencia observada en la mayoria
de los informantes entrevistados. Los profesionales
de enfermeria tienen un papel fundamental para la
normalizacion del proceso, de manera que deben
contemplan entre sus actividades la puesta en marcha
de intervenciones de refuerzo cognitivo y conductual,
ademas del fomento del autocuidado y la autonomia de

la persona portadora de estoma digestivo.
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