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REVISION DE TEMA

Impacto del estoma enteral

en el nino y la familia

Enteral Stomas:

Impact on the Child and the Family

Resumen

Las consecuencias para la familia de tener un hijo con estoma
entérico han sido objeto de numerosas inquietudes en la
préactica de enfermeria. Este tipo de estoma se realiza en los ni-
fios como un procedimiento coadyuvante en el tratamiento de
un problema de origen congénito, patoldgico o traumatico, pero
hay evidencias que indican que esta modificacion funcional tie-
ne impacto en diferentes aspectos de la vida cotidiana de la fami-
lia.

Objetivo: identificar las evidencias en la literatura médica
sobre el impacto de un estoma entérico (ileostomia y colosto-
mia) para el nifio y su familia.

Método: revision bibliogréfica de 14 investigaciones que
abordan las vivencias de la familia y el nifio ostomizado, locali-
zadas en las bases de datos Cinahl, Medline, Ovid, Proquest, Li-
lacs y Dedalus.

Resultados: mediante el andlisis realizado se puede con-
cluir que, pese a que los profesionales de la salud consideran
que los estomas son una tecnologia de baja complejidad, para
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el nifio y la familia no tienen el mismo significado ya que alte-
ran el estilo de vida y la dinamica familiar.

Conclusiones: los resultados del andlisis indicaron que
hay necesidad de comprension sobre el tema, con el fin de con-
tribuir a la construccion del conocimiento, dirigido a la imple-
mentacion de intervenciones que consideren el impacto del
estoma sobre el nifio y su familia.

Palabras clave: estoma quirdrgico, literatura de revisién como
asunto, enfermeria de la familia, nifio (fuente: DeCS, BIREME)

Abstract

he consequences at the family level of having a child with

enteric stoma have been a matter of deep concern in the
nursing practice. This type of stoma is performed in children as
an adjunctive procedure in the treatment of a congenital, patho-
logical and traumatic problem but there is evidence to suggest
that this functional change has an impact on different aspects of
everyday family life.

Objective: To identify evidence in the literature on the im-
pact of enteric stoma (ileostomy and colostomy) for the child
and for his family.

Method: A literature review of 14 research projects which
address the experiences of the Family and the child with os-
tomy located in the Cinahl, Medline, Ovid, Proquest, Lilacs,
and Dedalus databases.

Result: through the analysis it may be concluded that, alt-
hough health professionals believe that stomata are a techno-
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logy of low complexity, for child and family they do not have the
same meaning, because they alter the lifestyle and the family’s
dynamics.

Conclusions: test results indicated there is need for un-
derstanding the subject, in order to contribute in building
knowledge, aimed at implementing interventions that consider
the impact of stoma on the child and on his family.

Key words: surgical stomas, review literature as topic, family
nursing, child

Resumo

As consequéncias para a familia de ter um filho com estoma
entérico sdo objeto de numerosas inquietudes na pratica da
enfermagem. Este tipo de estoma é realizado nas criangas como
um procedimento coadjuvante no tratamento de um problema
de origem congénita, patoldgica ou traumatica, mas existem
evidéncias que indicam que essa modifica¢do funcional impacta
em diferentes aspectos da vida cotidiana da familia.

Objetivo: identificar as evidéncias na literatura médica
sobre o impacto de um estoma entérico (ileostomia e colosto-
mia) para a crianca e sua familia.

Método: revisdo bibliografica de 14 pesquisas que abran-
gem as vivéncias da familia e da crianga ostomizada, localiza-
das nos bancos de dados Cinahl, Medline, Ovid, Proquest,
Lilacs e Dedalus.

Resultados: mediante a analise realizada podemos con-
cluir que, embora os profissionais da saide considerem que 0s
estomas sdo uma tecnologia de baixa complexidade, néo signi-
fica 0 mesmo para a crianca e a familia, pois o procedimento al-
tera o estilo de vida e a dindmica familiar.

Conclusoes: os resultados da anélise demonstram a ne-
cessidade de compreender melhor o tema, visando contribuir
paraaconstru¢do de conhecimento, voltados para a implemen-
tacdo de intervengdes que considerem o impacto do estoma so-
bre a crianca e sua familia.

Palabras chave: estomas cirdrgicos, literatura de revisdo como
assunto, enfermagem familiar, crianga

INTRODUCCION

En la poblacién infantil un proceso patologico, una le-
sion accidental o una malformacion congénita pueden
llevar a la realizacion de un estoma. Se denomina estoma
a una abertura realizada en la superficie cutanea, me-
diante un procedimiento quirdrgico, que permite tener
acceso a un érgano interno (como en el caso de las gas-
trostomias) o crear una derivacion de un érgano (como
en las traqueostomias, ileostomias, colostomias, urete-
rostomias, cistostomias o urostomias) (1).

El resultado limitante, mutilante y transformador
del cuerpoy su funcionamiento, generado por el estoma,
adquiere proporciones mayores cuando se realiza en un
nifio, debido a la dependencia por sus condiciones de
desarrollo.

A partir del momento en que se realiza el estoma,
cada uno de los miembros de la familia se afecta por la
pérdida de la integridad fisica asi como por la alteracion
que causa en las relaciones, los compromisos y las activi-
dades del grupo familiar —la salud de la familia— (2).

Por esta razon, los padres necesitan rehacer su estilo
de vida y la dinamica familiar para enfrentar esta nueva
realidad; esa redefinicion va a depender de qué tanto la
enfermedad y las demandas generadas por el estoma in-
terfieren en la vida cotidiana de la familia, de las habili-
dades de los padres para lidiar con la situacién que viven
y, principalmente, del significado que la familia atribuya
aesta experiencia. Ademas, esos cambios también reper-
cuten en la interaccion entre los miembros de la familia.

Asi, los miembros de la familia no solo estan delante
del proceso de adaptacion al impacto fisico y emocional
de tener un nifio con una condicion cronica de salud, sino
también de adaptacién a nuevos roles y demandas (3).

Se puede afirmar que para los padres el estoma, que
inicialmente constituye la solucién de un problema, pasa
aser la causa de multiples trastornos en la vida cotidiana
del nifio y de la familia, debido a la necesidad de emplear
cuidados y dispositivos médicos de manera permanente,
tanto en el posoperatorio inmediato como después del
egreso hospitalario.

En la actualidad, gracias a los avances técnicos y
cientificos, el nUmero de nifios con una condicion croni-
ca de salud se viene incrementando de forma concomi-
tante con el nimero de familias que asumen el cuidado
de los nifios en el ambito domiciliar. Se entiende como
condicion crénica el estado o situacion especial en que se
halla el nifio.

Por las razones antes expuestas, es cada vez mas im-
portante para los profesionales de salud ofrecer un cui-
dado enfocado en la familia, especialmente para la
Enfermeria que desde hace algunos afios viene reivindi-
cando la unidad familiar como sujeto de cuidado.

Bajo esta Optica, la unidad familiar dejé de ser un
componente del contexto del paciente y paso a ser el foco
de atencidn, y como unidad multipersonal es complejay



tiene necesidades diferentes de las identificadas en el
individuo.

Garantizar el cuidado y el bienestar del nifio en estas
condiciones requiere del establecimiento de una verda-
dera relacion terapéutica con la familia y para esto es ne-
cesario que la enfermeria tenga conocimiento de todos
los componentes de la experiencia, dado que existe un
mayor nimero de personas involucradas.

Tomando en cuenta que en la mayoria de los casos el
cuidado es asumido por los padres, observar la experien-
cia desde la perspectiva de ellos puede ser el primer paso
para construir esta relacion.

Por otra parte, la practica basada en evidencia cien-
tifica constituye en laactualidad un imperativo para dife-
rentes profesiones. En enfermeria pediatricay de familia
el cuidado del nifio ostomizado ha generado muchas in-
quietudes en los profesionales sobre las consecuencias
del estoma tanto para el nifio como para su familia.

A partir de la pregunta ¢ qué impacto tienen los esto-
mas parael nifioy lafamilia? se desarrollé este trabajo de
investigacion bibliografica que tiene como objetivo iden-
tificar las evidencias reportadas en la literatura sobre el
impacto del estoma para el nifio y la familia.

METODO

Se trata de una revision sistematica de literatura que exa-
mina el impacto de la realizacion de un estomacen el nifio
sobre su vida y la de su familia. La revisién es la sistema-
tizacion y analisis de los datos encontrados en estudios
relevantes sobre una temaética para identificar, seleccio-
nar y evaluar criticamente las evidencias que dan res-
puesta a la pregunta formulada.

La busqueda por evidencias bibliograficas sobre la
tematica se realizo a través de bases de datos electroni-
cas, como Cumulatative Index to Nursing and Allied
Health Literature (Cinahl), Medical Literature On-Line
(Medline), Ovid, Proquest, Literatura Latinoamericanay
del Caribe de las Ciencias de la Salud (Lilacs) y Dedalus.
Las palabras clave empleadas para la busqueda fueron:
stoma, ostomy, enterostomy, ileostomy, colostomy,
urostomy y bowel surgery. A esta busqueda inicial se
adicion6 un segundo grupo de términos: child, children,
parental, family, perceptions, experience, pediatric
home care, technology-dependent, chronic illnes, chro-
nic disease.

&

IMPACTO DEL ESTOMA ENTERAL EN EL NINO Y LA FAMILIA

El levantamiento bibliogréafico se realiz6 a partir de
lacombinacidn de los dos grupos de palabras; se identifi-
caron 197 articulos, desde 1972, en las bases de datos.

La mayor parte de las referencias identificadas se
excluy6 porque la teméatica estaba centrada en aspectos
técnicos, como causas del estoma, incidencia, tiempo de
permanencia, descripcion de la técnica quirdrgica, eva-
luacion de programas educativos de cuidado de los esto-
mas para padres o para el equipo de enfermeria,
complicaciones mas frecuentes, divulgacion de recursos
y grupos de apoyo para padres, orientaciones y recomen-
daciones para la seleccion de la bolsa, o para el cuidado
de la piel periestomal, entre otros.

Después de la exclusion de esos articulos, restaron
48 que podian considerarse porque cumplian los crite-
rios de inclusién de a) abordar aspectos psicolégicos, b)
sociales, ¢) calidad de vida, d) experienciay e) significado
atribuido a la condicion del nifio ostomizado.

No obstante, fue necesario excluir también los rela-
cionados con gastrostomias, traqueostomias o estomas
urinarios, ademas de los escritos en idioma aleman, chi-
no y danés. En otros casos, no se tomo en consideracion
la referencia porque no fue posible tener acceso al docu-
mento completo.

Finalmente se tomaron 14 articulos relacionados con
el estoma intestinal que cumplieron los criterios de inclu-
sion; seis abordados desde la condicion que genero el es-
toma (malformacion congénita) (4-9), tres relacionados
con procedimientos concomitantes con la presencia del
estoma (dilatacion anal posterior a la reconstruccién ana-
tomica) (10-12), dos con impacto psicolégico del estoma
en adolescentes (13-14), dos con aspectos psicosociales de
padres y nifios ostomizados (15, 16) y uno con impacto en
la organizacion familiar (17). La mayoria de ellos en len-
guainglesa; dos de los Estados Unidos de América (11, 12),
dos de Noruega (5, 8), tres de Suecia (6, 16, 17) y proce-
dentes de Canada (4) y de Holanda (7) encontramos uno
por pais; tres trabajos en lengua portuguesa, realizados en
Brasil (13-15) y dos en lengua espafiola, procedentes de
Colombia (9, 10) (tabla 1).

Los trabajos contemplados se realizaron entre 1993
y 2007 (tabla 2), de los cuales 50% habian sido publica-
dos en los ultimos afos, discriminados asi: dos en 2007
(14, 15), dos en 2006 (16, 17), uno de 2004 (4) y dos de
2003 (6, 13). En relacion con la poblacion de estudio, en
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Tabla 1. Procedencia e idioma de los trabajos
que abordan el impacto del estoma intestinal
sobre la familia.

Procedencia Idioma Cantidad
Brasil Portugués 3
Canada Inglés 1
Colombia Espafiol 2
Estados Unidos Inglés 2
Holanda Inglés 1
Noruega Inglés 2
Suecia Inglés 3
Total 14

cuatro estudios participaron Unicamente nifios o adoles-
centes (5, 8, 10, 12), en siete participaron nifios, adoles-
centes y padres (4, 6-8, 11, 13, 16) y en cuatro solamente
los progenitores (14, 15, 17) (tabla 3).

Tabla 2. Aio de publicacién de los trabajos que abordan
el impacto del estoma intestinal sobre la familia.

Afo Cantidad %

1993 1 7,14
1996 3 21,42
1998 2 14,29
1999 1 7,14
2003 2 14,29
2004 1 7,14
2006 2 14,29
2007 2 14,29
Total 14 100

La mayoria de los trabajos (diez) los realizd un equipo
de investigacion (4-8, 13-17) y cuatro poseian un Gnico au-
tor (9-12) (tabla 4). Siete trabajos se realizaron con la me-
todologia cuantitativa (tabla5). El objetivo de uno de ellos
fue evaluar el impacto del estoma sobre la calidad de vida

(13); de otro, fue evaluar la experiencia de los padres que
cuidan del nifio (16), y uno mas busco conocer las dificul-
tades que enfrentan los cuidadores (14), cuatro procura-
ron determinar si existia relacion entre el estado fisicoy la
salud mental de nifios y padres (5, 7, 8, 17).

Tabla 3. Poblacion de estudio que aborda el impacto
del estoma intestinal sobre la familia.

Poblacion de estudio Cantidad %
Padres - nifios o adolescentes 7 50,0
Nifios o adolescentes 4 28,5
Unicamente padres 3 215
Total 14 100

Tabla 4. Nimero de autores de los estudios que abordan
el impacto del estoma intestinal sobre la familia.

Autores Cantidad %
Dos 0 més 10 71,5
Unico 4 28,5
Total 14 100

De los otros siete trabajos realizados con metodolo-
gia cualitativa (tabla 5), encontramos que en tres el inte-
rés fue conocer el efecto de la experiencia sobre el
desarrollo psicosocial de adolescentes (4, 11, 12); dos se
interesaron por conocer el significado para los padres de
la condicidon de salud que gener6 el estoma (6, 9); uno,
por conocer la experiencia del nifio frente a la aplicacion
de unatécnica para realizar un procedimiento (10); otro,
por conocer los cambios generadas por el estoma en la
organizacién familiar (15).

Tabla 5. Método de investigacion empleado
en los estudios sobre el impacto del estoma intestinal
sobre la familia.

Método de investigacion | Cantidad %
Cuantitativo 7 50,0
Cualitativo 7 50,0
Total 14 100



Después de la lectura general de los articulos se rea-
lizé una segunda lectura con énfasis en los resultados.
Estos se sometieron a analisis critico, comparacion e
identificacion de experiencias similares en contenido y
significados.

RESULTADOS

Como resultado de este proceso, las evidencias se organi-
zaron alrededor de tres temas: el impacto del estoma en
lafamilia, laexperiencia del nifioy la experiencia de la fa-
milia en su interaccion con el equipo de salud, los cuales
se describen a continuacion.

Tema 1. Impacto del estoma
en la familia

Las evidencias agrupadas en este tema hacen referencia
a las alteraciones generadas por la presencia del estoma
en el cumplimiento de las actividades cotidianas de la fa-
milia (especialmente las que son responsabilidad de los
padres), en las interacciones entre los miembros de la fa-
milia y en las interacciones de la familia con su grupo
social.

Alteraciones de la dinamica familiar

Debido a la presencia del estoma, los padres deben reor-
ganizar las actividades instrumentales de la vida diaria
de la familia y desarrollar multiples habilidades para
atender a las necesidades del nifio en el contexto familiar
(4, 14).

En general, cuando en la familia existe un nifio con
una condicion crénica de salud, los padres necesitan co-
nocer las implicaciones de la incapacidad para su familia,
de modo que les permita evaluar y desarrollar estrategias
sobre lo que puede ser mejor para el funcionamiento de
la familia (13, 14). Muchos enfrentan dificultades para
equilibrar las tareas normales de la paternidad con los
programas de tratamiento y, también, para ajustarse a
las demandas fisicas y emocionales de los hijos (4, 14).

Laalteracion en lavida de la familia puede verse alin
mas comprometida cuando deben asumirse los cuidados
fuera del &mbito domiciliario; esto sucede cuando la ma-
dre debe trasladarse hasta la institucion de educacion
para garantizar la realizacion de procedimientos

IMPACTO DEL ESTOMA ENTERAL EN EL NINO Y LA FAMILIA

especificos, por la falta de apoyo o de preparacién de los
profesores para la realizacion de los procedimientos (4).

La incontinencia fecal que genera un estoma entéri-
co aumenta el nimero de actividades y el tiempo necesa-
rio para desarrollar las tareas relacionadas con los
procesos de eliminacién del nifio y cambia las practicas
de entrenamiento sobre el uso del vaso sanitario por la
realizacion de procedimientos técnicos, que acaban com-
prometiendo a todos los miembros del grupo familiar (4,
14).

Los procedimientos concomitantes con la presencia
del estoma, como la dilatacion anal, la aplicacion de ene-
mas de evacuacién, el cambio del dispositivo (barreray
bolsa), la limpieza del estomay de la piel periestomal son
actividades que incrementan el nimero de cuidados que
deben proporcionarse al nifio y ocupan un lugar destaca-
do en la vida de la familia (6, 14).

La madre de un nifio ostomizado acumula general-
mente muchas funciones y busca conciliar las tareas de
madre, ama de casa y cuidadora, y mantener el orden fa-
miliar y el cuidado por el hijo ostomizado y sus deman-
das (14).

En algunos casos, la reconstruccion anatémica ge-
nera expectativas que no son satisfechas por los resulta-
dos obtenidos con el procedimiento quirdrgico (se
realiza la anoplastia pero se mantiene el estoma) y, por lo
tanto, persiste la alteracion en la eliminacion, en el estilo
de viday en la dindmica familiar (5).

La realizacion de los procedimientos de higiene del
estomay de la bolsa es desagradable para algunos miem-
bros de lafamilia (4, 14). A pesar de que los procedimien-
tos relacionados con la higiene del estoma causan
disgusto en muchos padres, ellos cumplen con el manejo
sugerido (4). A corto plazo, los padres consiguen identifi-
car que el estoma propicia mejor calidad de vida para
ellos y mayor compromiso de la familia con los cuidados
del nifo afectado (13).

En algunas familias, uno de los padres opta por de-
dicar su tiempo al cuidado fisico y emocional del nifio an-
tes que mantener un vinculo laboral (4, 14). Justo en el
momento en que la familia aumenta sus demandas con
gastos extras, los ingresos familiares disminuyen porque
la madre sale del trabajo (15).En general, las madres ne-
cesitan salir de su trabajo o reducir su carga horaria a fin
de dedicarse a cuidar del nifio; ademas del problema
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financiero para las familias, la salida del mercado de tra-
bajo causa fuerte impacto emocional en ellas, debido a la
necesidad que tienen de ser productivas como parte de
su identidad social (15).

“Yo tuve que dejar de trabajar, ;no? Yo trabajaba, enton-
ces yo tuve que salirme porque no cualquiera cuida de un
nifio asi y sabe cuidarlo bien” (14).

Interferencia del estoma en la interaccion
de la unidad familiar

Una familia puede lidiar bien con las cuestiones instru-
mentales, pero tener dificultades emocionales o expresi-
vas (2), que se hacen evidentes en las relaciones entre los
subsistemas de la unidad familiar.

Los defectos anatomicos, funcionales y los tipos de
estoma enteral rodean la vida diaria de la familiay deter-
minan los desafios que ella debe enfrentar (8). Las inves-
tigaciones revelan que el cuidado del hijo ostomizado, asi
como otras condiciones crénicas, tienen un costo emo-
cional y comprometen, en gran medida, la vida de las
personas involucradas en esa experiencia. El estrés es
particularmente alto en las familias cuando deben tomar
decisiones sobre el manejo de la funcion de eliminacion
(4, 14). La gran mayoria de los padres de nifios que pre-
sentan alteracion en los procesos de eliminacion intesti-
nal tienen altos indices de estrés (7).

“Yo estaba estresada, estresada, ¢sabe? jNo aguantaba
mas!” (15).

El impacto sobre los distintos sistemas es variable;
en su determinacion, el tipo de enfermedad y el contexto
cultural de la familia exigen un papel importante; los pa-
dres de los nifios presentan mayor estrés, menor opinion
positiva sobre su situacion y estdn menos satisfechos con
el desempefio del papel paterno (7). Las familias sienten
estrés, miedo, culpa, problemas conyugales y no acepta-
cion (14, 15).

Interferencia en la relaciéon de la pareja

Los cambios en la relacion de la pareja pueden tener su
origen en la cantidad de tiempo que demanda el cuidado
del estomay que imposibilita que ellos puedan disponer
de més tiempo como pareja, lo que conduce al desgaste
de su relacion (4).

Algunas madres, cabeza de familia, tienen dificultad
para iniciar y mantener una nueva relacion debido a la
dificultad para que su nuevo compariero comprenda las
necesidades y las demandas que la condicién de su hijo
conlleva en su tiempo (4).

No obstante, detras de la variable tiempo casi siem-
pre esté la distribucién desigual de responsabilidades, lo
que genera demandas constantes sobre uno de los cuida-
dores, limitando el tiempo no solo para compartir con la
pareja, sino también para atender a sus propias necesi-
dades e intereses (13-15). Gran peso del cuidado del nifio
recae sobre la madre (8, 14).

Algunas madres manifestaron sentirse solas, aban-
donadas, aisladas con sus problemas y sin tener con
quién conversar al comienzo de la experiencia (6).

Estudios demuestran que las madres se sienten mas
apoyadas cuando sus maridos participan activamente de
los cuidados, permitiendo que ellas tengan tiempo para
si mismas y para sus amigos, y cuando otros miembros
de la familia son capaces de proveer los cuidados; en am-
bos casos se reduce el estrés y los efectos negativos sobre
larelacion de la pareja (4).

“La relacién con mi esposo cambié mucho. Yo le peleo
mucho, yo me estreso, no tengo paciencia (...) y uno ofus-
cado dice cosas que no deberian decirse, ¢entiende? Una
vez hasta nos separamos” (15).

El apoyo reciproco de la pareja esta directamente re-
lacionado con un significado positivo de la experiencia.
Cuanto mayor el impacto en la vida cotidiana, mayor la
necesidad de los padres de involucrarse en actividades
recreativas que den estabilidad a la relacion (4). Los pro-
blemas se causan por el inadecuado trabajo en equipo,
divergencias sobre el cuidado del nifio y conflictos en la
pareja (8).

Otro aspecto que se apunta como desencadenante de
multiples conflictos en la pareja y, por lo tanto, del dete-
rioro de la calidad de la relacion marital en familias en esa
condicion crénica de salud, esta fundamentado en la vi-
sion divergente sobre el régimen de tratamiento, de los
cuidados y de la condicién del nifio (4). La condicion de
salud y los cuidados asociados a ella ejercen una influen-
cianegativaen la relacion marital y en la vida familiar (8).



Interferencia en la relacién padres-hijos
ostomizados

En cualquier momento de la vida del nifio, el diagnéstico
de una condicion fisica que requiere la realizacién de un
estoma marca el fin del mundo conocido por los padres
(6). El comienzo de la experiencia es tragico para ellos,
pues esta permeada por sentimientos de tristeza, dolor,
decepcion, miedo, derrota e ideas asociadas con la muer-
te del nifio (6). Se describen con mayor frecuencia emo-
ciones de tristeza, dolor y decepcion (10). Las que se
manifiestan frecuentemente son: miedo, ansiedad y
preocupacion, asi como problemas con la alteracién en el
estado de &nimo (8, 14).

El impacto del estoma es mayor cuando la condicion
de salud requiere separacién madre-hijo en el posparto
inmediato (5). Los padres también manifiestan preocu-
pacion por el desarrollo del hijo cuando superan la edad
social y técnicamente establecida para adquirir el control
de esfinteres (5, 6). Larelacion padres-hijos ostomizados
esta permeada por la preocupacion por el impacto del es-
toma en la vida social, en la vida sexual y en la
independencia.

Para las madres, la autonomia del nifio es un indica-
dor de calidad de vida (13). La ansiedad de los padres por
el desarrollo social de los hijos es mayor cuando el nifio
alcanza la edad escolar (7). Los padres sienten inquietu-
des por el desarrollo de sus hijos, por su futura relacion
sexual, por su vida conyugal y por el comportamiento
que en el futuro asumiran como padres (8).

A corto plazo, los padres se ven confrontados con la
necesidad de adquirir rapidamente un vocabulario clini-
coy asumir responsabilidades propias de un cuidador es-
pecializado, como identificacion de signos, sintomas,
manipulacion de materiales y realizacién de procedi-
mientos (4, 14). Las madres enfrentan nuevos y distintos
desafios tecnoldgicos, angustia psicoldgica y dilemas so-
ciales (12, 14). Ademas, los padres deben aprender a re-
conocer y manejar los problemas relacionados con el
estoma (6).

Los padres de nifios con malformaciones anales de-
ben asumir las responsabilidades que siguen al trata-
miento quirdrgico. El cuidador familiar debe ser
instruido sobre los cuidados, la manipulacién de formu-
las, el régimen de alimentacién y estar atento para reco-
nocer sintomas y signos de complicaciones asociadas al
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tratamiento (6, 7). Muchas familias se adaptan rapida-
mente a las nuevas rutinas que envuelve el manejo del
dispositivo (barrera y bolsa de colostomia) (8). Los pa-
dres deben asumir la realizacién de algunos procedi-
mientos que violan la intimidad del nifio hasta que este
consiga hacerlo por si mismo (8).

El padre de un nifio que nace con malformacién con-
génita tiene mayor implicacion con el cuidado y con el
hijo (16). Esos padres acostumbran a organizar las activi-
dades de la familia alrededor de las necesidades del nifio
que usa un dispositivo médico, dejando las necesidades
de los otros hijos en segundo plano (4, 14). Pueden surgir
cambios de comportamiento en los otros hijos (15).

“Yo creo que fue en ese momento en que el hermano de 5
afios se volvié rebelde, caprichoso. Si, también paso eso,
yo creo que, entre comillas, él se nos salié de las manos,
ese fue otro problema que tuvimos que enfrentar, es una
cosa... él es terrible” (15).

Desde el punto de vista de los otros hijos, en muchos
casos estos se consideran afectados por la pérdida de la
atencion de los padres y de oportunidades para compar-
tir con ellos, debido al estoma de su hermano (7). Estos
nifios pueden sentir también que los padres le dedican
mas tiempo a su hermano, especialmente a las rutinas de
higiene personal, a la realizacion de procedimientos, a
consultas o atencién médica (4).

A pesar de lo anterior, la cantidad de tiempo dedica-
do al cuidado del estoma no garantiza una buena relacion
padres-hijo ostomizado; padres aprehensivos pueden
sobrecargar al nifio con reiterativas llamadas de atencion
para el cumplimiento de los cuidados y, asi, desencade-
nar en el hijo indiferencia por el contenido de la comuni-
cacion o resentimiento por los constantes llamados de
atencion (4).

Lafamilia ejerce un papel esencial en la respuesta fi-
sica al tratamiento y en el funcionamiento psicosocial de
los nifios que nacen con anormalidades del ano y del rec-
to (8). Para los padres, realizar procedimientos que infli-
gen dolor al hijo tiene un efecto negativo en su relacion
(8). Los procedimientos pueden generar rechazo y hosti-
lidad hacia el padre que los realiza (5).

La falta de habilidad necesaria para la ejecucion del
procedimiento y la incomodidad causada al nifio afectan
la relacion padre e hijoy el significado del procedimiento
para el nifio (4). Por los procedimientos, los nifios se
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protegen de cualquier contacto fisico y emocional con los
padres (5). La relacion padres-hijo mediada por una ex-
periencia negativa es decepcionante para el hijo (9).

Interferencia en la relacion de los hermanos

El estoma no solo afecta la relacion entre el nifio y los pa-
dres, sino también la relacién entre los hermanos. Debi-
do a que los hermanos conocen las demandas de cuidado
del nifio ostomizado, fuera de casa se avergiienzan del es-
toma de su hermano. Otra cosa que preocupa a los her-
manos de un nifio ostomizado es el cuidado del estomay
de su hermano en el futuro (4).

Los adultos que tuvieron un estoma desde la infan-
cia reconocen gque los hermanos les ayudaron a ajustarse
al estoma, proveyéndoles un test inicial de aprobaciény
tolerancia social y, al mismo tiempo, les promovieron su
propia aceptacion (11).

Por otra parte, la actitud con que otros miembros de
la familia (diferentes a los padres) actdan con relacion al
nifio ostomizado puede generar conflictos en las relacio-
nes fraternales, debido a la falta de equidad en la aten-
cion que les brindan, y esto conduce a resentimiento o
indiferencia (4).

Otro desencadenante de conflicto entre hermanos
es el resentimiento por la desigualdad en la distribucion
de tareas dentro de la familiay por la interrupcion o dis-
minucion de las actividades de la familia, como resultado
de tener un hermano en la condicién de ostomizado (4).

Deterioro de la interaccioéon social
de la familia

Asi como el estoma afecta las actividades internas de la
familia, también las actividades y las relaciones de la fa-
milia en el contexto social sufren interferencias; es co-
muan que padres de nifios con estomas reduzcan sus
relaciones a un pequefio circulo de amigos que les ofrez-
can apoyo segun la necesidad del grupo familiar (4).

Lamayoriade los padres se alejan de parientes, ami-
gos y actividades sociales (8). Las familias reportan que,
por causa del estoma, comenzaron a distanciarse de fa-
miliares, amigos y de actividades sociales (4, 11). Salir de
casa puede considerarse desgastante para algunas fami-
lias, por eso optan por el aislamiento (15).

“Usted tiene que dejar su vida, su trabajo, las personas con
quien vive, las salidas, la diversion (...) el médico me dijo
que evitara las aglomeraciones. Eso me dejo perpleja y
asustada. Hasta hoy en dia yo no voy al parque, tengo mie-
do, solo la llevé una vez al parque” (15).

Tema 2. La experiencia del nifio

En este tema se congregan las percepciones del nifio so-
bre sus emociones y sentimientos como persona ostomi-
zada y de las interacciones que son significativas en la
construccién de estas percepciones.

En la vivencia de esta experiencia, la opinién que el
nifio ostomizado forma de si'y la confianza en sus actos y
juzgamientos estan estrechamente relacionadas con las
respuestas de la familia, especialmente de sus padres (11,
17). Madres y enfermeros perciben, en el nifio ostomiza-
do, angustia, miedo, frustraciény agresividad (10).

Para los nifios, la aceptacion del estoma se relaciona
con las respuestas positivas de sus pares y otros signifi-
cantes, asi como el desarrollo de habilidades para asumir
de forma independiente su cuidado (12, 17).

Los nifios que presentan alteraciones en la funcion
de eliminacién pueden ser renuentes a relacionarse con
sus pares porque temen una filtracion accidental del con-
tenido de la bolsa de colostomia o que sean rechazados
por sus colegas si llegan a conocer las peculiaridades de
su eliminacién (4).

En los nifios en edad escolar se observan sentimien-
tos de inferioridad, inseguridad, aislamiento. Asi, sus
mayores deseos y expectativas para el futuro estan rela-
cionados con el cierre del estoma (10). Después del cie-
rre, no les gusta hacer uso del sanitario escolar por las
dificultades relacionadas con el vaciamiento intestinal y
la defecacion (17).

Se reportaron periodos de tristezay depresion en ni-
fios y adolescentes que viven con estomas enterales; se
dice que estos estados emocionales son causas de disfun-
cion o desequilibrio en el individuo y su familia (6). Ni-
fios y adolescentes reportaron que se sintieron
intimidados, aislados y rechazados por sus pares (11). La
colostomia puede afectar la imagen, la interaccion social
y el proceso de identificacion sexual y la independencia
en adolescentes (9).

Hay evidencia de que en adolescentes que tuvieron o
tienen un estoma desde la infancia (secundario a una



anomalia congénita) es mayor la prevalencia de proble-
mas mentales y psicosociales (5). Los nifios manifesta-
ron sentir miedo, angustia y ansiedad y tener problemas
con su estado de animo, sus amigos y sus actividades so-
ciales (5).

Los nifios y adolescentes reconocen sentir depresion
y haber pensado en suicidio, a pesar de que no mencio-
nen este tipo de estoma como la razén para ello; el im-
pacto del estoma también se manifiesta en la percepcion
negativa que tienen de si mismos (falta de atractivo fisi-
€0), en la ausencia de amigos y en el aumento de proble-
mas en la escuela (11).

Los adolescentes recordaron que en la infancia sin-
tieron rabia, humillacion y depresion cuando fueron ex-
cluidos de actividades deportivas por causa de su estoma
(5). La actitud global positiva y la ausencia de problemas
en la adaptacion psicosocial, probablemente, estan rela-
cionadas con el apoyo extra que el adulto le proporcione
al nifio (17).

Tema 3. La experiencia de la familia al
interactuar con el equipo de salud

Este tema comprende las evaluaciones sobre la calidad
de la relacidn que se establece con el sistema de salud y
los sentimientos y emociones que esta interaccién gene-
ra en los padres.

Cuando hay un estoma, el contacto de la familia con
el equipo de salud puede transcurrir durante meses o
hasta afos; esto lleva a pensar que, por estar estos dos
grupos interactuando alrededor de una situacion comun,
el significado deberia ser similar; no obstante, esto no se
cumple, ya que los profesionales de la salud consideran
los estomas como una tecnologia de baja complejidad, a
diferencia de lo que piensan los miembros de la familia,
ya que paraellos el estoma tiene un significado de mayor
complejidad (4).

Las familias que tienen un hijo con alteracion en la
eliminacion, identificaron que la interaccion con el equi-
po de salud se afecta cuando las expectativas de los profe-
sionales de salud son incompatibles con la realidad de la
familia paraasumir el cuidado, debido, en parte, a la difi-
cultad para adquirir los implementos médicos que el sis-
tema de salud no les ofrece (4, 14).

De hecho, los padres de nifios con alteracion en la
funcion de eliminacién reportan que viven en
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permanente lucha con el sistema de salud y el sistema
educativo, para garantizar que la dignidad de sus hijos
sea respetada (4).

La ausencia de un abordaje educativo adecuado por
el equipo de salud sobre el uso apropiado de la bolsa, de
sus posibilidades y limitaciones, puede generar altera-
ciones de indole emocional, como miedo y ansiedad (14),
o someterla a un confinamiento innecesario (15).

Los padres se sienten satisfechos con el cuidado que
el equipo de salud le proporciona al nifio, pero insatisfe-
chos con la informacion sobre el tratamiento y el cuidado
que se les ofrece a ellos (16).

CONCLUSIONES

Esta revision bibliografica presenta diferentes aspectos
de la salud de la familia que son afectados por la realiza-
cion de un estoma intestinal (ileostomia o colostomia) en
el nifio, y que necesitan del cuidado de enfermeria.

Los resultados sefialan que, a pesar de que los esto-
mas son considerados una tecnologia de baja compleji-
dad, su presencia no solo afecta el funcionamiento
fisiologico y el desarrollo del nifio, sino también implica
lainclusion del manejo de tecnologia médica en el hogar,
la cual pasa a tener un significado importante en el estilo
de vida de los nifios, la organizacién de roles, la interac-
cion familiar y la modificacion en la dinamica familiar.

Como resultado de esta revision queda claro que en-
fermeria debe incorporar el conocimiento aportado por
las investigaciones y principalmente adoptar interven-
ciones que respondan a las necesidades evidenciadas en
el cuidado del nifio ostomizado y su familia. Es evidente
gue el cuidado a la familia debe traspasar el entrena-
miento para realizar procedimientos.

Las instituciones que atienden este tipo de pacientes
deben garantizar un equipo de enfermeria altamente en-
trenado en el cuidado al nifio y a la familia que viven esta
situacion.

Por otra parte, las evidencias comprometen las acti-
vidades de investigacion en enfermeria, ya que aln exis-
ten muchos aspectos que necesitan ser abordados. Hay
necesidad de mayor comprension sobre el tema en Lati-
noameérica y hay necesidad de considerar algunas parti-
cularidades en los grupos comprometidos en la
experiencia (padres, madres y nifios).
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Especialmente hay necesidad de investigar el tema
en el contexto colombiano, que por sus caracteristicas
sociales y culturales determina otras experiencias, otras
practicas de cuidado, otras formas de interaccion con el
sistema de salud y otros significados dados a la situacion
de salud del nifio ostomizado, con el fin de contribuir
para la construccién del conocimiento.

Debido a que la mayoria de los trabajos exploran la
experiencia, la percepcién y el impacto social y psicoso-
cial de los estomas y de los procedimientos relacionados,
es evidente que la experiencia del nifio se relaciona estre-
chamente con el significado atribuido por la familia, el
cual puede afectar o facilitar la aceptacion de la condi-
cion y la participacion en la vida social del nifio y de la
familia.

Es necesario considerar, en el tiempo, la experiencia
con cada tipo de estoma, desde la perspectiva de cada
uno de los implicados y de la familia, dado que la mayoria
de los estomas permanece durante algin tiempo.

Hay necesidad también de desarrollar teorias sobre
estos procesos y sobre el significado de esta experiencia.
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