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RESUMEN:

Fundamento: los estomas digestivos se llevan a cabo con fines terapéuticos en
diferentes enfermedades entre las que destaca el Cancer Colorrectal. La
persona que tras pasar por el quiréfano se convierte en ostomizada, lo vive
como uno de los momentos mas criticos de su vida, ya que no solo tienen que
hacer frente a la situacion traumatica que supone el reencontrase con un
cuerpo que le devuelven modificado quirdrgicamente y que tienen que
reconciliar consigo mismos y con la sociedad, haciendo frente a cambios que
afectan a la fisiologia gastrointestinal, la autoestima y la imagen corporal, sino
gue se encuentran con grandes problemas a la hora de acceder a una
asistencia sanitaria especializada que les permita resolver sus dudas y conocer
todo lo necesario para adaptarse a esta nueva situacion. Sorprendentemente,
pocos estudios se han realizado en nuestro medio sobre este aspecto y la
mayoria proceden del contexto anglosajon y latinoamericano.

Objetivo principal: describir y comprender como las personas portadoras de
estomas digestivos afrontan esta situacion a través de sus vivencias y
experiencias.

Disefio: estudio cualitativo de caracter descriptivo.

Participantes: personas de ambos sexos, que sean portadoras de un estoma
digestivo y vivan en las ciudades de Malaga o Granada.

Variables: vivencias y experiencias en torno a la enfermedad, al estoma, a la
asistencia recibida, reencuentro con un cuerpo que le devuelven modificado
quirargicamente, ademas de otras que emerjan en el transcurso de la
investigacion.

Recogida: entrevista en profundidad. La seleccidon de los participantes se hara
mediante un muestreo intencional.

Andlisis de datos: se realizara un andlisis del contenido a nivel semantico de
las transcripciones obtenidas siguiendo la metodologia propuesta por Amezcua

y col.

Palabras clave: Ostomizados, Ostomias, Investigacion Cualitativa, Estomas,
lleostomias, Colostomizados, Colostomias.



ANTECEDENTES Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA DE ESTUDIO

Los estomas digestivos (ileostomias y colostomias) se llevan a cabo con fines
terapéuticos en diferentes enfermedades como el Céancer Colorrectal, las
Enfermedades Inflamatorias Intestinales (Ell), entre las que se encuentran la
Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa, enfermedades hereditarias como la
Poliposis Familiar, los traumatismos abdominales y enfermedades congénitas,
constituyendo el Cancer Colorrectal la principal causa para la realizacion de un
estoma.™™

¢En qué radica la importancia del problema? Segun la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS), el Cancer Colorrectal es la cuarta causa mas comun de
Céancer en el mundo con aproximadamente 875.000 nuevos casos por afio
correspondientes al 8,5% de todos los casos nuevos de Cancer.® En Espafia, la
tasa de mortalidad por cancer colon en 2007 era de 23,5 por 100.000 hab y
constituye la octava causa de muerte total y la segunda por causa oncoldégica.
El cancer de recto tiene una tasa de mortalidad del 7,01/100.000 hab (0,81%
de todas las defunciones).®

La tasa de operabilidad en Cancer Colorrectal es algo superior al 90%, por lo
que, aunque no existen registros, un elevado numero de pacientes
diagnosticados seran intervenidos y portaran una ostomia temporal o definitiva
debido a este motivo.” No obstante, las tasas de variabilidad en la realizacién
de este procedimiento son excesivamente elevadas y no siempre dependientes
de factores del paciente, sino de los proveedores.?

Otras causas que determinan la realizacion de un estoma digestivo son la
Poliposis Familiar y las Ell. En el caso de estas ultimas, como son la Colitis
Ulcerosa y la Enfermedad de Crohn, donde las opciones de control y cura son
reducidas, la cirugia se convierte en un recurso necesario para facilitar el
manejo de los sintomas y mejorar la calidad de vida.® En el caso concreto de la
Enfermedad de Crohn, en torno a los cinco afos tras el diagndstico, el 50% de
las personas necesitan cirugia, elevandose a un 66% en torno a los diez
afios.’® Mientras que en el caso de la Colitis Ulcerosa, segin fuentes del
Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras, la cirugia es necesaria
excepcionalmente en una tercera parte de los pacientes, eliminandose de esta

forma el riesgo de padecer Cancer de Colon.** Independientemente de la



causa que de lugar a la creacion del estoma, las Asociaciones de Ostomizados
Espafioles estiman que el 1’5 por mil de la poblacién espafiola convive con una
ostomia, lo que supone en total un colectivo de 60.000 personas. A pesar de
que esta cifra es una aproximacion, debido a que no existen registros para
valorar el alcance de la situacion a nivel nacional, queda patente el impacto de
esta problematica, no sdlo por el volumen de poblacién que la padece sino por
el efecto que produce la ostomia. Ademas, esta estimacion se realizd en
diciembre de 2005, con lo que las cifras han podido incrementarse en los
altimos afios ya que, como se ha comentado anteriormente, son muchas las
patologias que pueden derivar en esta situacion.

En la literatura estdn bien documentadas las repercusiones que conlleva la
creacion de un estoma digestivo, debido a que esta modificacion no solo afecta
a nivel fisico (imagen corporal) y fisiologico, sino también a nivel psicolégico,
emocional y social. La persona que tras pasar por el quiréfano se convierte en
ostomizada, lo vive como uno de los momentos mas criticos de su vida, a pesar
de que la intervencidn suponga una segunda oportunidad para continuar
viviendo en el caso de las personas con Cancer Colorrectal, o bien, una mejora
en el control de los sintomas y un aumento de la calidad de vida en las
personas con El1.239101219y o5 que la situacion con la que se encuentran tras
ser dados de alta, es en muchas ocasiones desoladora. No sélo tienen que
hacer frente a la situacion traumatica que supone el reencontrase con un
cuerpo que le devuelven modificado quirdrgicamente y que tienen que
reconciliar consigo mismos y con la sociedad, haciendo frente a cambios que
afectan a la fisiologia gastrointestinal (pérdida en el control de heces y gases),
la autoestima y la imagen corporal, sino que se encuentran con grandes
problemas a la hora de acceder a una asistencia sanitaria especializada que
les permita resolver sus dudas y conocer todo lo necesario para adaptarse a
esta nueva situacion.

De acuerdo con la Declaracion Internacional de los Derechos del Paciente
Ostomizado,?® la persona tiene derecho a recibir atenciéon médica y cuidados
de enfermeria especializados en el periodo pre y post operatorio, tanto en
Atencion Primaria como en el Hospital, asi como recibir orientacién antes de la
cirugia para asegurar que entiendan claramente los beneficios de la cirugia y el

hecho de vivir con un estoma.



Por tanto, el proceso de ensefianza-aprendizaje con objeto de conseguir una
buena adaptacion es un proceso largo que se inicia, o mejor dicho, deberia
iniciarse, antes de la cirugia, y prolongarse en el tiempo tras la intervencién
quirGrgica. Bonill y col? llevaron a cabo la revisién critica de un ensayo clinico
realizado en Inglaterra?® cuyo objetivo era comparar los efectos de la
ensefianza preoperatoria para el manejo del estoma, en el &mbito de la
Atencion Primaria, frente a la ensefianza postoperatoria convencional en
pacientes sometidos a cirugia colorrectal programada. En este ensayo clinico
los autores concluyen que la ensefianza es mas efectiva si se inicia en el
entorno preoperatorio, pues permite a los pacientes alcanzar antes la habilidad
en el manejo de sus estomas, reduce la estancia hospitalaria y las
intervenciones no planificadas en la comunidad relacionadas con el manejo del
estoma, con un menor coste sanitario. Son muchos los estudios que constatan
la importancia de la educacion preoperatoria y postoperatoria en las personas
ostomizadas, ya que esta comprobado que la educacion no solo contribuye a
reducir la aparicion de problemas relacionados con la creacion del estoma:
problemas psicolégicos, fisicos, emocionales,

sociales, asi como complicaciones postoperatorias e inseguridad en torno a la

efectividad de los dispositivos, 9?38

sino que también favorece un
autocuidado efectivo, repercutiendo en una considerable mejora en la calidad
de vida.®

Por otro lado, también se ha comprobado que la escasa informacién contribuye
a gue estas personas desarrollen temor y mayores dificultades de adaptacion,

1*° en su estudio.

tal y como concluyen Furlany y co
En el contexto espafiol la atencion a este tipo de personas no esta tan
desarrollada, presentando por el contrario, serias deficiencias. Son pocos los
hospitales o distritos sanitarios que cuentan con consultas de estomaterapia o
bien siguen algun protocolo de ensefianza y cuidados antes y/o después de la
intervencidn quirdrgica, encontrandose los pacientes en muchas ocasiones con
un vacio de informacién enorme al ser dados de alta.?* Todo ello, junto con la
experiencia asistencial desarrollada a lo largo de varios afos, nos ha hecho
evidenciar la medicalizacién del sistema de salud, monopolizado por un
enfoque asistencial mas centrado en la enfermedad como alteracion organica,

que en la persona protagonista de dicho proceso.



Estado del conocimiento. A continuacion se destacan soOlo aquellos estudios
gue se basaron en metodologia cualitativa, por la afinidad metodoldgica con
este proyecto, debido a que esta metodologia de investigacién nos permite huir
de una vision reduccionista, donde las respuestas humanas pasan a un
segundo plano al no tener en cuenta una vision holistica de la persona,
impidiéndonos alcanzar la comprension del fenédmeno desde el punto de vista
de los actores implicados.

Hay que resaltar que todos los estudios que se presentan, proceden de
contextos culturales diferentes al espafiol, ya que en este contexto, aun son
pocas las publicaciones que abordan esta tematica con enfoques cualitativos;
en cambio predominan trabajos en torno a dimensiones como la calidad de
vida, problemas relacionados con el estoma y sus cuidados, complicaciones
tras la cirugia (a nivel fisico o psicolégico), empleo de dispositivos, etc. De los
estudios seleccionados se indica el autor o autores, el objetivo y los principales
resultados obtenidos, presentandolos en orden cronolégico: El estudio
realizado por Santos y col** tenia como objetivo analizar la reconstruccién de
los significados sobre el estoma, el ostomizado, los cuidados de enfermeria y el
rol profesional, con la peculiaridad de que los informantes fueron 30 enfermeros
que utilizaron bolsa colectora como experiencia pedagdgica durante los cursos
de estomaterapia. A través del analisis de los discursos identificaron dos
grandes categorias: “estar ostomizado” y “estar profesional”, es decir, el
alumno-enfermero hablando desde dos puntos de vista. Por un lado desde el
punto de vista del ostomizado y por otro desde el punto de vista del profesional,
relacionandose respectivamente el sentir, pensar y actuar del ostomizado y del
enfermero. El enfermero, teniendo por mediacion la bolsa, vive el “estar
ostomizado” con sentimientos de transgresion de la identidad, de la calidad de
vida, cambios de roles y de sus relaciones sociales. La movilizacion de los
contenidos simbdlicos y afectivos acerca del “estar ostomizado” resulta en una
crisis de significado del “estar profesional” caracterizado por el cuidar
fragmentado, reconociendo el modo anterior de cuidar a estas personas como
un hacer técnico centrado principalmente en el estoma y la bolsa. Tras esta
experiencia el enfermero comprendié y cambié sus ideas acerca de la persona

ostomizada y de sus cuidados, proyectando un cuidar futuro de ostomizado



mas humanizado, agregando las dimensiones afectivas, simbolicas y de las
relaciones.

Maruyama y col*? realizaron un estudio con objeto de comprender cémo los
portadores de colostomias por cancer y sus familiares percibian el proceso de
enfermedad. En el analisis se identificoO una gran categoria “La vida antes de la
colostomia por cancer y el proceso de enfermedad”, de la cual surgieron seis
subcategorias: aspectos marcantes de la vida antes de la colostomia, la
entrada de la persona en el reino de la enfermedad, la busqueda de ayuda para
su enfermedad, el cuerpo como locus del cancer, las explicaciones del cancer y
los estigmas del cancer. Las conclusiones de este trabajo reafirman la idea de
que la experiencia de la enfermedad, en este caso la experiencia de portar una
colostomia por cancer, es un constructo sociocultural, de manera que la historia
biografica previa a la enfermedad, basada en el contexto, la familia, y las
actividades de la persona, va a determinar las respuestas que el individuo y la
propia familia dan a la misma, pudiendo variar desde la negacion hasta el
conformismo.

El estudio de Petuco y col*®

tuvo como objetivo comprender el significado de la
experiencia de la enfermedad en pacientes con cancer portadores de una
ostomia permanente y las transformaciones en su identidad. El discurso de los
informantes reflejd6 en un primer momento la compleja trama en la que se
desenvolvié esta experiencia limite que termina con la mutilacién,
desintegrando la estructura interna y externa de la persona. Sin embargo,
conforme pasé el tiempo las personas fueron conscientes de que podian hacer
nuevas lecturas de su situacion actual debido a que no volverian a ser como
antes, resignificando su situacion, su concepcion de salud y de enfermedad,
retomando el control y la autonomia. Las autoras concluyen que el impacto
causado por la enfermedad y el estoma hace que las personas ostomizadas
inicien un proceso de resignificacion de sus identidades que incluye un
reposicionamiento y un nuevo significado ante la vida. En la linea del estudio
anterior, en este trabajo también se destacd la importancia de la historia
biogréfica previa a la enfermedad ya que el mantenimiento de la identidad
restablecida en estas personas dependié de la capacidad que cada ostomizado
presentd para hacer frente a los acontecimientos que han aparecido en la

trayectoria de sus vidas.



En otro articulo, Petuco y col,*’

vuelven a abordar la experiencia de la persona
ostomizada con cancer y las transformaciones en su identidad, basandose en
el Modelo de la Trayectoria de la Enfermedad Crénica de Morse y Johnson
para identificar el camino de la resignificacion de la identidad. Este modelo
define la experiencia de la enfermedad crénica como un proceso compuesto
por cuatro estadios: incerteza, ruptura, blisqueda de autocontrol, exigencia de
bienestar. El paso de las personas por los diferentes estadios no siguié una
secuencia lineal, ya que a lo largo del proceso surgieron nuevas circunstancias
que dieron lugar a que las personas avanzaran o retrocedieran en ellos. Sin
embargo, después de un afo todos afirmaron que “la vida estaba bien, no
como era antes, pero casi”. Concluyéndose que después del profundo impacto
ocasionado por la enfermedad y el estoma permanente, los pacientes inician un
proceso para otorgar una nueva significacion a sus identidades
reposicionandose cada uno de ellos frente a la vida.

Da Silva y col®

identificaron y analizaron las principales modificaciones que
ocurren en la vida del portador de un estoma intestinal definitivo, debido a
neoplasia de recto y poliposis familiar, asi como las principales estrategias
desarrolladas para enfrentar la situacion de ser ostomizado. Tras el analisis
emergieron cinco categorias: la experiencia de depararse con las sefales y
sintomas de la enfermedad y necesidad de realizacion de la ostomia; el
aprendizaje de la convivencia con el estoma,

el equipo colector y la busqueda de alternativas para suplemento del uso de
equipo colector; el afrontamiento de los cambios en el modo de alimentarse,
vestirse y vivir la sexualidad; la busqueda de la reinsercion social, el desafio de
enfrentar la muerte y la busqueda de perspectivas futuras; la busqueda de una
red de apoyo social. Las principales estrategias que identificaron en los
informantes para afrontar las modificaciones que surgen en la vida diaria
fueron: represion, negacion, sustitucion, normalizacion y encubrimiento. Los
autores concluyen resaltando la importancia de mejorar las condiciones de
asistencia a estas personas, una asistencia que vaya mas alla del cuerpo
bioldgico del individuo, que tenga en cuenta a las personas a fin de contribuir a
una mejor aceptacion de las alteraciones causadas por el estoma y una mejor

calidad de vida.



Annells®** también abordé la temética de las personas ostomizadas desde un
punto de vista fenomenoldgico, sin embargo esta autora se centré en un
aspecto mas concreto y poco estudiado: la experiencia de la incontinencia de
gases. Entre las categorias identificadas se encontraron: soy indigno, siempre
estoy con gases, no tengo eleccion (en relacién a la emisién de gases), estoy
en busca del control (para limitar el impacto de la emision de gases), no soy
normal, entre otras. Esta autora destacé el impacto que la incontinencia de
gases puede ocasionar en la vida de las personas ostomizadas debido a que
afecta a sus relaciones, autoimagen, vida social, sexualidad y bienestar
psicolégico en diferentes grados, pudiendo dar lugar a circunstancias muy
drasticas.

|, Bellato y cols*® también contemplaron en su estudio

Al igual que Petuco y co
a la persona ostomizada como aquella que padece una condicion cronica
debido a la necesidad de recibir un cuidado especializado, prolongado y
continuado en el tiempo.

En este caso el objetivo que se persiguidé fue comprender las repercusiones
que conlleva, en la vida cotidiana de la persona ostomizada y de su familia, la
condicién crénica de portar un estoma desde el punto de vista de los actores
implicados. La persona con un estoma necesita realizar multiples adaptaciones
tanto en las actividades que lleva a cabo como en su autocuidado, recayendo
la busqueda de soluciones de manera exclusiva en la persona ostomizada y su
familia.

Barnabe y col™ persiguieron comprender la experiencia de personas con
derivaciones intestinales en el afrontamiento de esta nueva condicion de vida.
Los hallazgos del estudio se recogieron en tres categorias centrales: no lo
elegi; tuve que aceptarlo y con(vivo) con la ostomia, En la primera categoria
“No elegi”, se observaron sentimientos de miedo, dificultad y cosificacion del
estoma. Sentimientos que podrian deberse a la inadecuada informacion que
recibieron las personas durante esta parte del proceso. En las categorias “Tuve
que aceptar” y “Con (vivo) con la ostomia”, se evidencio la coexistencia de
estrategias enfocadas en la emocién y en el problema. Las autoras concluyeron
gue el conjunto de las formas de afrontamiento utilizadas para sobrellevar las
diversas condiciones de estrés relacionadas con la condicion de estar

ostomizado incluyeron un variado niumero de respuestas.



Albuquerque y cols®® pretendieron ampliar los conocimientos para desarrollar
un cuidado efectivo, a través de la comprension que la persona tiene de si
misma tras haber sido ileostomizada como consecuencia de la enfermedad de
Crohn. Estas autoras identificaron las siguientes categorias: historia de la
enfermedad, aceptacion-adaptacion, mi aceptacion-adaptacion en relacion con
el otro, negacién, autoimagen, apoyo, intimidad-sexualidad. Como conclusién
constataron la importancia de los antecedentes familiares, culturales, sociales
asi como de las experiencias y estrategias de afrontamiento, siendo esto ultimo
un factor adyuvante en la adaptaciéon a la nueva situacion de vivir con una
ileostomia.

El estudio de Sinclair,*® tuvo como objetivo el comprender las experiencias de
adultos jovenes con ileostomias permanentes. Del discurso de los informantes
emergieron las siguientes categorias: manejo del dolor postoperatorio,
cuidados de enfermeria, preocupacion sobre le estoma, impacto en la imagen
corporal, la necesidad de informacion y educacion acerca del estoma. Se
demostré el hecho de que el convivir con una enfermedad cronica previa a la
cirugia, como el caso de la colitis ulcerosa y la enfermedad de Crohn, estuvo
intimamente ligado a las vivencias con la ileostomia. Como conclusion se puso
de relieve la importancia de que las enfermeras escuchen activamente tanto los
mensajes como los silencios de cara a alcanzar una mayor comprension de las
experiencias por las que pasan estas personas asi como la importancia de una
adecuada informacion y educacién en el proceso de adaptacion.

Savard y col** realizaron un estudio para comprender las vivencias de los
jovenes portadores de una ostomia a consecuencia de una EIll. Las autoras

encontraron tres categorias principales: “sentimientos de inseguridad”, “es
duro”, “sentimiento renovado de uno mismo”. Dentro de la primera categoria
emergieron las siguientes subcategorias: verglienza, sentirse diferente,
frustracion, preocupaciéon, por qué yo. Dentro de la categoria “es duro” se
encontraron las subcategorias: restricciones, pérdida de control y dolor. Por
altimo, en la categoria “sentimiento renovado de uno mismo” emergieron las
subcategorias de libertad y segunda oportunidad. Los cambios fisicos
asociados a la enfermedad suponen la principal fuente de estrés para los
jovenes con colitis ulcerosa portadores de una ostomia, experimentando

sentimientos de inseguridad que afectan al sentimiento que tienen de si



mismos. De ahi la importancia que tiene el que se reconozcan estos
sentimientos para poder desarrollar unos cuidados mas adecuados a estas
situaciones.

Cabe destacar que en otros contextos culturales, donde sobresale el contexto
brasilefio, son muchas las publicaciones que se centran en la comprension de
las vivencias de las personas ostomizadas. Sin embargo, en el contexto
espafiol, la produccion cientifica que aborda la probleméatica de las personas
portadoras de ostomias, haciendo uso de la metodologia cualitativa, es
practicamente inexistente.

Por tanto, si como profesionales no tenemos en cuenta como la persona
percibe, organiza, interpreta y da respuesta a su enfermedad, asi como el
contexto en el que esto se desarrolla, dificimente podremos ofrecer una
atencion de calidad. De ahi la pertinencia del estudio ya que los resultados que
deriven de el nos permitiran elaborar una guia de recomendaciones que podria
resultar especialmente til en la ayuda a la toma de decisiones en la practica

clinica, contribuyendo a una mejora de la misma.

HIPOTESIS O PREGUNTA DE INVESTIGACION

Dada la naturaleza cualitativa y descriptiva del estudio, la formulacion de una
hipotesis operativa (entendida como la relacion previsible de dos o mas
variables entre las que se establece una relacion de causa-efecto) no se
contemplaria. Los hallazgos del estudio iran emergiendo a medida que se vaya
profundizando en el campo y obteniendo categorias significativas por parte de
los informantes que permitan explicar el fendmeno de estudio, lo cual justifica la
no factibilidad de prever qué dimensiones o resultados se obtendran, y menos
aun, establecer a priori una relaciéon entre ellos antes de iniciar la fase
exploratoria.

No obstante, a modo de convencimiento previo, la integracion de todo lo
hablado en los apartados anteriores evidencia dos postulados sobre los que
podria asentarse este trabajo:

Postulado 1. El portar un estoma digestivo es concebido como un fenémeno

complejo e integral, que afecta y es afectado no solo por la dimension biolégica



de la persona, sino también por su esfera subjetiva, social y cultural. Esta
acepciéon concreta se proyecta de un modo mas abstracto en perspectivas
tedricas que defienden la integralidad de los procesos de salud y enfermedad.

Postulado 2. Del mismo modo, el portar un estoma digestivo se entiende como
una experiencia vivida por el sujeto, que desde un punto de vista pragmatico se
podria concebir como un proceso dinamico que implica la aparicion de una
serie de percepciones y vivencias en el individuo con respecto a si mismo, a su
familia, a su red social y a los profesionales que le atienden; ademas genera
acciones e interacciones condicionadas por factores internos y externos que
coadyuvan en el proceso de afrontamiento; todo ello desembocando en la
aparicion de un conjunto de efectos o cambios en el individuo que también

repercuten en su relacion con la familia y con la red social.

OBJETIVOS

General: Describir y comprender como las personas portadoras de estomas

digestivos afrontan esta situacion a través de sus vivencias y experiencias.

Especificos en relacion a las personas portadoras de ostomias:

-Conocer como describen el proceso hasta llegar al diagnostico de la
enfermedad que da lugar a la realizacién de la ostomia.

-Describir como afrontan la noticia de que van a ser ostomizados.

-Conocer los sentimientos que aparecen en torno al estoma.

-Describir la percepcion que tienen acerca de la asistencia recibida y la relacion
con los profesionales de la salud.

-Conocer el significado y la vivencia de su nueva realidad corporal, en relacién
con las estrategias desarrolladas para hacer frente a su situacion en cada
etapa.

-Describir la relacion, participacion y afectacion de la familia en el proceso.
-ldentificar las consecuencias que desencadend, o continla desencadenando

el estoma en su entorno social o laboral.



METODOLOGIA

Diseiio _del estudio: El disefio del estudio escogido para dar respuesta a los

objetivos propuestos es un disefio cualitativo de caracter descriptivo de tipo
fenomenoldgico. Este tipo de disefio permitira conocer las vivencias y
experiencias de las personas portadoras de estomas digestivos, desde el punto
de vista de los actores implicados.

Poblacién: Se incluiran personas de ambos sexos, que sean portadoras de un
estoma digestivo y vivan en las ciudades de Méalaga o Granada. Se pretende
hacer un analisis en profundidad. El hecho de seleccionar las ciudades de
Méalaga y Granada se debe a cuestiones de accesibilidad. Por otro lado,
contextos como el de Granada y Malaga reproducen un estilo de vida que se
podria considerar como caracteristicos en el mundo occidental v,
particularmente en la sociedad espafiola, que seria el contexto socio-cultural en

el que se enmarca este trabajo.

Criterios de inclusion/exclusion. Se incluiran en el estudio a aquellas personas
gue sean portadoras de un estoma digestivo (colostomia o ileostomia),
independientemente de la causa que lo haya originado (Cancer, Enfermedad
de Crohn, Colitis ulcerosa, Poliposis familiar), de la permanencia (temporal o
definitivo), y del tiempo que lleven con él. En este estudio quedaran excluidas
aguellas personas que aun cumpliendo los criterios anteriores:

-presenten algun tipo de déficit cognitivo.

-sean portadoras de estomas urologicos, al considerar, de acuerdo con
Barnabe y col'® que los diferentes residuos (orina o heces) pueden dar lugar a

diferentes comportamientos.

Método de seleccién. De cara a realizar la seleccion de los participantes
emplearemos los criterios de adecuacion de los informantes a la informacion,
basandonos en la conveniencia y la suficiencia, asi como en la diversidad de
puntos de vista con objeto de enriquecer el discurso. En los estudios
cualitativos el poder de la muestra no radica en su tamafo y en la aleatoriedad,

sino en su capacidad de reflejar la diversidad del fendmeno estudiado, se trata



de recoger la mayor cantidad posible de visiones diferentes en torno al
fendmeno de estudio. Para ello se utilizaran criterios de diversificacion como: la
patologia que dio lugar a la conformacion de la ostomia, tipo de estoma
digestivo (colostomia, ileostomia), temporalidad del estoma (temporal o
permanente). La eleccidon de estos criterios y no otros, se hizo tras determinar
gue en un principio podrian ser los que van a generar mayor diversidad de

discursos.

Procedimientos de seleccion. El procedimiento de muestreo que se empleara
durante todo el proceso a la hora de seleccionar a los participantes sera el
muestreo intencional o teérico, que como lo definen Glaser y Strauss* consiste
en seleccionar conscientemente casos adicionales a estudiar de acuerdo con el
potencial de desarrollo de nuevos descubrimientos o para el refinamiento y

expansion de los ya adquiridos.

Tamaifo de la muestra. Por lo anteriormente comentado, el tamafo de la
muestra no se determinara con antelacion sino en el trascurso de la
investigacion de forma progresiva en la medida que sea necesario. No
obstante, teniendo en cuenta los criterios de diversificacion antes definidos, el
tamafo de la muestra inicial se podria estimar en torno a unas 20 personas. A
este respecto, Polit y col®® consideran que el tamafio de la muestra para un
estudio cualitativo, de cara a conseguir saturar la informacion, estaria en torno
a los 10 casos, siempre y cuando la informacién de cada uno sea profunda y la
muestra mas o menos homogénea. La seleccion de los participantes se llevara
a cabo de forma continua, es decir, se realizard una comparacion constante,
codificando y analizando los datos de forma simultdnea, y se incorporaran
nuevos sujetos de forma progresiva hasta alcanzar el principio de saturacion,
que se produce cuando se repite la informacion obtenida, no generandose
datos nuevos, independientemente del numero de muestra inicialmente

previsto.

Variables del estudio:

Para caracterizar a la poblacion incluida en el estudio utilizaremos una serie de

variables sociodemogréaficas y clinicas:



-Variables sociodemograficas: edad, sexo, estado civil, apoyo familiar,
profesién, situacion laboral (en activo, en paro, jubilado)

-Variables clinicas: diagnéstico médico, tipo de estoma digestivo (colostomia o
ileostomia), caracter de la intervencion

(programada o de urgencia), permanencia del estoma (temporal o definitivo),

tiempo que lleva con el estoma.

Ademas, para caracterizar a la muestra, de cara a completar el analisis se
realizaran andlisis segmentados en funcion, no soélo de los criterios de
segmentacion antes definidos, sino también de aquellas variables
sociodemogréficas y clinicas que se consideren diversificantes a lo largo del

estudio.

Para elaborar las categorias teméticas o dimensiones de estudio nos hemos
basado en la informacion obtenida en la realizacion de un pilotaje previo con un
total de cuatro entrevistas en profundidad. Las dimensiones que pretendemos
explorar durante las entrevistas son las siguientes:

-Vivencias y experiencias en torno a la enfermedad: con esta dimension se
pretende conocer como los informantes vivencian la enfermedad que
conllevara a la realizacion de la ostomia, desde la aparicion de los primeros
sintomas hasta la confirmacion del diagndstico.

-Vivencias y experiencias en torno al estoma: el objetivo de esta dimension es
profundizar en las reacciones, sentimientos, etc. que aparecen en las personas
ante la posibilidad de ser ostomizadas.

-Vivencias y experiencias en torno a la asistencia recibida: con esta dimension
se pretende explorar la interpretacion que las personas hacen sobre la
asistencia recibida antes y después de la ostomia.

-Reencuentro con un cuerpo que le devuelven modificado quirdrgicamente: se
pretende conocer como las personas reconcilian su nueva realidad corporal

consigo mismos y con la sociedad.

Recogida de datos: Para la recogida de datos emplearemos la entrevista en

profundidad. Esta tiene lugar cuando se produce el encuentro cara a cara entre

el entrevistador y el informante, dirigido a la comprension de las perspectivas



que este tiene sobre su vida, experiencias o situaciones, tal como las expresan
con sus propias palabras. En definitiva, el objetivo de esta técnica de
investigacién cualitativa es el aprendizaje sobre lo que es importante en la
mente de los informantes: sus significados, perspectivas y definiciones. El
modo en que ellos ven, clasifican y experimentan el mundo, ya que la
entrevista concibe al informante como una persona que construye sentidos y
significados de la realidad ambiental. *’

Estas seran realizadas por los miembros del equipo investigador que cuentan
con formacion y experiencia en esta técnica de recopilacion de datos. Las
entrevistas tendran lugar preferentemente en el entorno elegido por los
informantes, previo consentimiento informado reflejado por escrito, pudiendo
disponer también para la realizacion de las misma, de salas en los Centros de
Salud y Consultas de Estomaterapia del SSPA. Para hacer mas facil el
desarrollo de las entrevistas se ha elaborado previamente un guién con las
preguntas o temas considerados como esenciales de cara a abordarlos con el
informante. Para su elaboracion nos hemos basado en la informacion obtenida
en las cuatro entrevistas que formaron parte del pilotaje previo. Este guidn
simplemente servira para recordar que se deben abordar ciertos temas, no
constituyendo un protocolo estructurado en cuanto a contenido y orden, pues
sera la entrevistadora quién decida como y cuando plantear los temas o
preguntas. Ademas, este guion podra ser modificado con las categorias que
vayan emergiendo del discurso de los informantes, obtenidas en las primeras
entrevistas que se lleven a cabo, debido a que no se conoce de antemano el
significado y la jerarquia de valores de las personas que van a ser
entrevistadas. Aclarado esto, la entrevista se iniciara formulando preguntas
abiertas, descriptivas. Esto contribuira a relajar el ambiente, permitiéndole a las
personas que hablen sobre lo que ellas consideran importante sin
estructurarles las respuestas, dejandose para mas adelante las preguntas o las
cuestiones importantes. Cuando los informantes mencionen experiencias
especificas se indagara mas en ellas, o tomara nota para volver a plantearlas
posteriormente.>’

Al final de la entrevista se pedird al informante que verifique sus datos
biograficos (fechas de acontecimientos importantes, nombres de personas o

lugares que cita, etc.) para registrarlos en el cuaderno de campo. Ademas, se



dedicara también un tiempo a anotar las impresiones sobre la entrevista y
sobre el informante. En este caso el cuaderno de campo cumple la funcién de
los “comentarios del observador”. temas, interpretaciones, intuiciones vy
conjeturas emergentes, gestos notables y expresiones no verbales esenciales
para comprender el significado de lo que se dice, y que enriqueceran la
transcripcion.®’

Las entrevistas tendran una duracién aproximada de unos 40-60 minutos. Se
ha estimado esta duracion para evitar el cansancio del informante, que podria
llevarle a sintetizar excesivamente la informacion, reduciendo su comunicacion
a datos esenciales, superficiales, sin riqueza, interpretacion y profundidad. Si
fuera necesario, se concertard una segunda entrevista para continuar
recabando informacion. La entrevistas seran grabadas siempre que el
informante de su permiso. Una vez finalizadas, las grabaciones se trascribiran
de forma literal siguiendo la metodologia propuesta por Amezcua y col.*®

Una vez transcritas las entrevistas, se dara a los informantes la oportunidad de
leer y comentar los borradores. Esto nos permitird poder discutir de forma
conjunta aquellos aspectos confusos, fortaleciéndose asi la relacion
informante-investigador y la calidad del estudio.*” Asi mismo, en la fase de
andlisis se les preguntarad a los informantes si se ven representados en las
interpretaciones realizadas.

El guion de la entrevista junto con los datos sociodemograficos y clinicos de
los informantes nos permitirdn garantizar la coherencia entre las entrevistas y

favorecer el analisis progresivo.

Andlisis de datos: El método de analisis cualitativo, al contrario de lo que ocurre

en las investigaciones convencionales que siguen un esquema secuencial
donde las etapas se suceden unas a otras, se caracteriza por seguir un
esquema en espiral, o lo que algunos autores han llamado una aproximacion
sucesiva o analisis en progreso, que obliga a volver una y otra vez a los datos
para ascender progresivamente hacia la mayor comprension de los mismos y
dar consistencia a las interpretaciones.*

Como guia de anélisis se utilizara el método propuesto por Amezcua y col,*
que consiste en una version modificada y adaptada de la propuesta practica de

Taylor-Bogdan®’ y que pasaremos a describir a continuacion:



-Preparacion de los datos: en esta primera etapa del analisis se acondicionaran
los datos de cara a trabajar con ellos, transformandolos, identificandolos,
organizandolos y protegiéndolos. Para ello lo primero que se hara es transcribir
las entrevistas siguiendo un modelo unificado, tal y como se ha comentado
anteriormente, para despueés reducir el texto seleccionando a aquel que esta en
consonancia con el objetivo del estudio. A la transcripcion se afiadiran los datos
sociodemogréficos y clinicos del informante. A su vez, también se revisaran las
notas de campo para situarlas de forma temporal y espacial en el texto. A cada
informante se le asignara un nombre ficticio que nos permitira, no sélo conocer
de quién proviene la informacién, y asegurar el anonimato del informante, sino
también dotar el procedimiento de un caracter mas personalizado.
-Descubrimiento de temas: en esta fase lo que se pretende es interrogar el
texto para extraer de los datos una estructura tematica que ayude a adoptar
una perspectiva de andlisis. Lo primero que se hara es formular preguntas del
tipo: ¢De qué trata esta entrevista?, ¢Sobre qué nos habla el informante
cuando le preguntamos sobre sus vivencias y experiencias como portador de
un estoma digestivo? Posteriormente se pasara a realizar repetidas lecturas
detalladas y minuciosas de los datos (trascripciones y notas de campo) con el
objetivo de alcanzar una mayor familiaridad con los mismos, siguiendo la pista
de temas, intuiciones, interpretaciones e ideas que nos permitiran identificar
categorias y desarrollar ideas abstractas generalizadas a partir de los hechos
empiricos (conceptos) y enunciados generales de hechos, basados en los
datos (proposiciones tedricas), con los que se desarrollard una guia de la
historia.

-Caodificacion: la codificacion implica dar orden a los datos obtenidos segun las
categorias de analisis para determinar su consistencia. Se reunen, clasifican y
analizan todos aquellos que se refieren a un mismo tema, idea o concepto tal
como fueron expresados por los informantes, respetando su lenguaje,
opiniones, creencias. Tras este proceso puede ocurrir que algunas categorias
que inicialmente podrian parecer vagas se refuercen con nuevos datos,
incorporandolas a nuestra interpretacion. Y al contrario, otras categorias
podrian perder validez por lo que pasariamos a descartarlas o reformularlas.
Después se revisaran los datos sobrantes, ya que podrian sugerirnos nuevas

categorias o bien podrian incorporarse a otras, de no ser asi se desestimarian



por carecer de capacidad ilustrativa. Esta etapa permitira refinar el analisis y
obtener informacion suficiente para ilustrar empiricamente las proposiciones
tedricas y por tanto el modelo explicativo que se adopte sobre el fenbmenos de
estudio.

-Interpretacion: en esta etapa se pasara a explicar los resultados encontrados.
-Relativizaciéon: es esta fase se interpretaran los datos en el contexto en que
fueron recogidos, teniendo en cuenta una serie de cuestiones como: diferenciar
aguellos datos que fueron solicitados de los que emergieron espontaneamente
en el discurso de los informantes, la influencia del entrevistador en el
escenario, autorreflexion critica, etc.

Se utilizard como soporte informatico el programa Atlas.ti 5.0, una herramienta
cuyo objetivo es facilitar el analisis cualitativo. El programa Atlas.ti resulta muy
atil en las fases instrumentales del analisis para realizar operaciones como el
marcado y codificacion del texto, la relacibn de categorias y sujetos, la
elaboracion de tipologias y perfiles, o el recuento, busqueda y recuperacion de
unidades codificadas.

-Determinar el rigor: atendiendo a los criterios de rigor de los estudios
cualitativos (credibidilidad, auditabilidad y transferibilidad) los procedimientos
gue se desarrollaran en este estudio para garantizarlos seran los siguientes:
Credibidilidad: este criterio se conseguira pidiendo a los informantes que
verifiquen sus datos biogréaficos al final de la entrevista.

Ademas, para contrarrestar la perspectiva del investigador, se registraran las
impresiones sobre la entrevista y sobre el informante, las cuales se tendran en
cuenta en la fase de analisis. Una vez transcritas las entrevistas, se dara a los
informantes la oportunidad de leer y comentar los borradores. Esto nos
permitira poder discutir de forma conjunta aquellos aspectos confusos,
fortaleciéndose asf la relacién informante-investigador y la calidad del estudio.*’
Asi mismo, en la fase de analisis se les preguntara a los informantes si se ven
representados en las interpretaciones realizadas. La interpretacion de los datos
se realizara de forma triangulada entre varios investigadores. De cara a
respaldar los significados e interpretacion de los resultados presentados en el
estudio, se emplearan fragmentos de las transcripciones de las entrevistas.
Auditabilidad: a través del diario de campo se obtendr4d un registro y

documentacion completa de las decisiones e ideas que la investigadora haya



tenido en relacidn con el estudio. A su vez, también se grabaran las entrevistas,
siempre y cuando lo autoricen los informantes, y se describirdn las
caracteristicas de los mismos y su proceso de seleccion.

Transferibilidad: en las notas de campo se describiran el lugar y las

caracteristicas de los participantes del estudio.

ASPECTOS ETICOS DE LA INVESTIGACION

Al tratarse de un estudio cualitativo y realizarse en condiciones no
experimentales, no existen riesgos para la salud de los participantes. No
obstante, vemos necesario adoptar las siguientes medidas de cara a garantizar
la libertad y los derechos de las personas que participen en este estudio:

1. Antes de solicitar el consentimiento verbal y por escrito de cada participante,
se le explicard en qué consiste el estudio y su participacion en él, aclarandole
gue su colaboracion es totalmente voluntaria, teniendo el derecho a retirarse en
cualquier momento sin necesidad de justificar, o explicar su decisién y sin que
esta suponga ninguna repercusion. Ademas esta informacion también se le
entregara por escrito.

2. Las grabaciones de las entrevistas solo se realizaran si asi lo autoriza cada
informante.

3. El anonimato se asegurard utilizando nombres ficticios. A su vez,
garantizaremos la confidencialidad de la informaciéon obtenida durante la
investigacion, ya que no se utilizara para cuestiones ajenas a la investigacion y
se tratara de acuerdo a la legislacion vigente respaldada por la Ley Orgéanica

de Proteccién de datos de caracter personal (Ley 15/1999, de 13 de diciembre).



PLAN DE TRABAJO

IP: Candela Bonill de las Nieves; I1: Miriam Celdran Manas; 12: César Hueso
Montoro; 13: Magdalena Cuevas Fernandez- Gallego; 14: Concepcion Rivas
Marin; 15: Inmaculada Sanchez Crisol; 16: Laura Pérez Sanchez.

Duracion total del estudio: 36 meses, correspondiente a tres anualidades.

1. Establecimiento, pilotaje y refinamiento de criterios de seleccidn y realizacion
de entrevistas.
-Equipo: IP; 11; 12; 13; 14; 15; 16.

2. Seleccion de informantes para entrevistas en profundidad.
-Equipo: IP; 13; 14; 15; 16.
-Becario/a de investigacion: gestién de contactos y citas, control de criterios de

diversificacion.

3. Realizacién de entrevistas en profundidad.
-Equipo: IP; 11; 12; 13.
-Becario/a de investigacion: coordinacion de contactos y citas.

4. Disefio de aplicacion para analisis documental en Atlas-ti.
-Equipo: IP; 11; 12.

5. Transcripcion de las entrevistas.

-Becario/a de investigacion.

6. Preparacion de datos: ordenacion notas de campo y digitalizacion.
-Equipo: IP; 11; 12; 13.
-Becario/a de investigacion: gestion de archivos de datos y digitalizacion de

textos.

7. Introduccién de datos en la aplicaciéon informatica.

-Becario/a de investigacion.



8. Descubrimiento de categorias y codificacion.
-Equipo: IP; 11; 12; 13; 14; 15; 16.

-Becario/a de investigacion: coordinacién técnica.

9. Interpretacion de los datos.
-Equipo: IP; 11; 12; 13; 14; 15; 16.

-Becario/a de investigacion: participacion con caracter formativo.

10. Difusion de resultados en reuniones cientificas.
-Equipo: IP; 11; 12; 13; 14; I5; 16.
-Becario/a de investigacion: coordinacion del proceso de inscripcion y

presentacion.

11. Publicacién de resultados en revistas cientificas (traduccién al inglés).
-Equipo: IP; 11; 12; 13; 14; 15; 16.
-Contratacion de servicios de traduccion

-Becario/a de investigacion: coordinacion técnica

12. Coordinacion general del proyecto.
-Equipo: IP; 11; 12.

-Becario/a de investigacion: apoyo técnico.
13. Elaboracién memoria final.
-Equipo: IP; 11; 12; 13; 14; 15; 16.

-Becario/a de investigacion: apoyo técnico.

14. Reuniones del equipo investigador.

CRONOGRAMA PREVISTO
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