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INVESTIGACION

Caracterizacion de las familias

como agentes de cuidado

-~ - *
a nihos ostomizados

Characterization of families
as agents of care for stomatized children

Resumen

ste articulo describe las caracteristicas de los padres que

deben asumir el cuidado de nifios/as o adolescentes osto-
mizados y las alteraciones que el estoma trae para la vida coti-
diana de toda la familia. La orientacién sociocultural, las
préacticas de cuidado, la calidad y disponibilidad de recursos y
los factores ambientales propuestos como Factores condicio-
nantes basicos (FBC) que interfieren en la experiencia de sa-
lud y enfermedad de los seres humanos propuestos por
Dorotea Orem, fueron empleados para formar y discutir las
categorias. Este es el segundo reporte de resultados de una in-
vestigacion realizada con la poblacion de beneficiarios del
Programa de cuidado integral al nifio y al adolescente ostomi-
zado y sus familias que desarrolla la Facultad de Enfermeria
de la Universidad Nacional de Colombia en la Fundacién Hos-
pital de la Misericordia de Bogota, D.C.
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Abstract

his article describes the characteristics of the parents who

have to care for stomatized children/ adolescents and the
alterations the stoma means for the family’s everyday life. So-
cio-cultural orientation, care practices, quality and availability
of resources and environmental factors proposed as Basic
Conditioning Factors (BCF) which interfere with the health
experience and illnesses of human beings proposed by Doro-
tea Orem were used to form and discuss categories. This is the
second report on the results of an investigation carried out
with the population of beneficiaries of the Integral Care for
Stomatized Children and Adolescents Program developed by
the Nursing Faculty at the Colombia National University in
the Fundacién Hospital de la Misericordia, Bogota, D.C.

Key words: family care, child, adolescent, ostomy, nursing
models

INTRODUCCION

Este articulo es la segunda divulgacion de los resultados de
una investigacion realizada con la poblacion del Programa
cuidado integral al nifio y al adolescente ostomizado y sus
familias (1), (2). Uno de los impactos que tuvo la reanuda-
ci6on de actividades académicas de la Facultad de Enfer-
meria en la Fundacion Hospital de la Misericordia en el
afo de 1992, fue la planeacién y puesta en marcha de un
Programa de atencion para ninos y adolescentes ostomi-
zados y sus respectivas familias, debido a la identificacion
de que, en la problematica del paciente ostomizado, con-
fluian las experiencias de la familia y del nifio en basqueda
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de la solucion a una alteracién de salud; la necesidad de la
Institucién de contar con un servicio de capacitacion para
el cuidado en casa que redujera el tiempo de hospitaliza-
cion; y finalmente, la reaccion de los agentes proveedores
de cuidado, en este caso, el equipo de Enfermeria, quienes
resultaban siendo afectados por la problematica.

Los estomas son una alternativa quirtrgica en la fase
aguda de alguna de las situaciones clinicas de salud, o
pueden ser considerados como una opcién permanente
en el tratamiento de una situacion patologica de mayor
complejidad. Pero sea cual sea su caracter (temporal o
permanente), el estoma implica para el nifio una altera-
cién en procesos fisiologicos (como respiracion, alimen-
tacion o eliminacion) (3), (4), (5), (6), (7); y para la
familia, en los cuidados con estos procesos, con la piel cir-
cundante y con los dispositivos médicos, que requieren
designar un responsable, dedicar una cantidad de tiempo
y disponer de unos recursos econémicos (8), (9). Por lo
anterior, la inclusion de esta tecnologia médica en el ho-
gar, llega a tener un significado importante en el estilo de
vida de los ninos (10), (11), (12), (13), (14), y en la acepta-
cion de nuevas responsabilidades y en la organizacion de
los roles que asumen los padres (15), (16), (17).

En estas circunstancias, algunas caracteristicas del
grupo familiar se constituyen en condiciones relevantes
para garantizar el éxito de la intervencion de Enferme-
ria, tales como el nimero de adultos responsables, el
grado de escolaridad del cuidador del dependiente, el
estado de salud de los mismos, las orientaciones cultu-
rales que influyen en la dieta, las practicas de salud e hi-
giene y el impacto del estoma sobre ellas; del mismo
modo, el estrato socioecondémico, la ocupacion, el acce-
so a servicios publicos y la percepcién de bienestar por
parte de los cuidadores. Con el fin de elaborar el perfil de
esta poblacion, estas caracteristicas fueron organizadas
en cuatro grupos: orientacion sociocultural; las practi-
cas de cuidado; los factores ambientales; la calidad y
disponibilidad de recursos que fueron propuestos como
Factores Condicionantes Basicos (FCB) en la teoria del
Autocuidado por Orem (18).

OBJETIVOS

Caracterizar la poblacion beneficiaria del Programa de
cuidado integral al nifio y al adolescente ostomizado y

&

sus familias en la Fundacion Hospital de la Misericordia
en el periodo comprendido entre julio de 2003 y diciem-
bre de 2004.

Objetivos especificos

a. Caracterizar el grupo familiar por estado civil y ni-
vel educativo de los beneficiarios del programa;
Determinar la procedencia de los padres que son
agentes de cuidado del dependiente (nino y al ado-
lescente ostomizado);

Identificar la orientacién sociocultural, las practi-
cas de salud y el estilo de vida de las familias benefi-
ciarias del programa;

Describir las caracteristicas ambientales y la cali-
dad y disponibilidad de recursos que rodean a los
ninos y adolescentes beneficiados por el Programa
de cuidado integral al nifio y al adolescente ostomi-
zado y sus familias en el Hospital de la Misericor-
dia, entre julio de 2003 y diciembre de 2004.

METODOLOGIA

El desarrollo del estudio estuvo enmarcado en una in-
vestigacion realizada con el apoyo de la Division de
Investigacion de la Sede Bogota de la Universidad Na-
cional de Colombia. Es un estudio de nivel I, de tipo
descriptivo exploratorio; ya que hace evidente las par-
ticularidades de los padres, considerados por las inves-
tigadoras como agentes de cuidado a nifios y a
adolescentes ostomizados que recibieron cuidados en
la Fundaci6n Hospital de la Misericordia, entre junio
de 2003y octubre de 2004. La poblacién de estudio es-
tuvo constituida por padres (agentes de cuidado al de-
pendiente ostomizado) que acudieron a la Consulta de
Enfermeria del Programa.

La informacion fue recolectada con 82 padres que
actian como agentes de cuidado al dependiente ostomi-
zado. Los criterios que se tuvieron en cuenta para perte-
necer a la muestra fueron:

« Ser padre, madre, o cuidador permanente de un
nino o adolescente ostomizado.

« Autorizar voluntariamente su participacion en la
investigacion.
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« Asistir a la Fundaci6én Hospital de la Misericor-

dia para tratamiento quirtrgico (ostomia) o para segui-
miento del nifio o adolescente ostomizado.

Los padres fueron contactados personalmente por
las investigadoras, la auxiliar de investigacion, la moni-
tora del programa o los estudiantes de V semestre de
Enfermeria del nifio de la Facultad, que tenian a cargo el
cuidado del nifio, adolescente o familia del ostomizado,
los cuales fueron informados de los objetivos de esta in-
vestigacion, del caracter confidencial de la informaciéon
y la forma como participarian con el fin de ofrecerles li-
bertad de opcién de participar o no de la investigacion.

Los datos fueron registrados en el instrumento
PCINAOF-FEUN, elaborado para esta investigacion por
las autoras. Este instrumento tuvo como referente con-
ceptual el modelo tebrico de Orem (18) ya que los “Fac-
tores Condicionantes Basicos” propuestos en la Teoria
del Autocuidado, permiten la recoleccion de los datos
pertinentes para el estudio y el Modelo Calgary de Eva-
luacién de la Familia (19), que puede evaluar tres cate-
gorias: funcional, desarrollo y estructural.

Una vez obtenida la aceptacion para participar en el
estudio se efectud el registro de los datos en los formatos
(uno para cada familia), y posteriormente, se procedi6 a
realizar la codificacion y tabulacion de los datos a fin de
facilitar el anélisis de los mismos. A partir de datos
cuantitativos, se determinaron las frecuencias de las va-
riables, con sus respectivos porcentajes acumulados, la
media, la moda a través del programa Excel.

&

Finalmente, se elaboraron las graficas y tablas con los
resultados de cada una de las variables.

RESULTADOS

Se entrevistaron un total de 82 padres de nifios que pre-
sentaban estomas, en 58 de ellos los estomas son del
tracto digestivo (35 para alimentacion y 23 para elimi-
nacioén), 19 niflos presentaban estomas en el tracto uri-
nario y 14 en el tracto respiratorio. Es importante
aclarar que algunos ninos presentan dos tipos de esto-
ma a la vez, de lo que se obtiene un total de 91 estomas
(2).

La caracterizacion de las familias como agentes de
cuidado al dependiente se realiz6 teniendo en cuenta los
siguientes “Factores Condicionantes Basicos”: orienta-
cion sociocultural, pricticas de salud, calidad y disponi-
bilidad de recursos.

Caracterizacion por orientacion
sociocultural del agente de cuidado
al dependiente

La orientacion sociocultural es un conjunto complejo de
codigos y patrones que regulan los actos humanos indivi-
duales y colectivos, tal como se desarrollan en una socie-
dad o grupo especifico; y se manifiesta, practicamente, en
todos los aspectos de la vida, como el modo de sobrevi-
vencia, normas de comportamiento, creencias, institu-
ciones, valores espirituales, creaciones materiales, entre
otros, los cuales son influenciados por el desarrollo cog-
nitivo y el nivel de instruccion. Para la caracterizacion por
orientacion sociocultural se tuvo en cuenta: el estado ci-
vil, el grado de escolaridad y la procedencia.

Caracterizacion por estado civil del
agente de cuidado al dependiente

En los resultados de esta investigacion se evidencia que
el 67.0% de los agentes de cuidado al dependiente tie-
nen una pareja estable, lo que hace esperar que al existir
por lo menos dos personas adultas en el hogar, los nifios
o adolescentes reciben mejores cuidados, y por lo tanto,
tienen una mejor calidad de vida. A pesar de que es una
cifra alentadora, los resultados advierten la existencia
de un grupo atin mas vulnerable, (una tercera parte de
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los agentes de cuidado al dependiente es cabeza de fa-
milia) porque no cuentan con la cooperacion de un
compailero, y por esta razéon deben asumir solos el cos-
to emocional, econoémico y las responsabilidades del
cuidado que esta condicién de salud exige.

Caracterizacion por grado de
escolaridad del agente de cuidado al
dependiente

De acuerdo con los resultados obtenidos, méas de la ter-
cera parte (41% entre bachilleres y técnicos) de los pa-
dres que deben asumir el cuidado de nifios o
adolescentes ostomizados poseen un nivel de instruc-
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Grafica 2. Grado de escolaridad del agente de cuidado al de-
pendiente. Programa de cuidado integral al nifio y adolescente
ostomizado y su familia en la FHM, entre julio de 2003 - octu-
bre de 2004.

Fuente: Instrumento de recoleccion: PCINAOF-FEUN.

ci6n académica que es favorable para la comprension y
adopcion de las recomendaciones médicas que se hacen
al nifio. Un poco mas del tercio de la poblacion (35%) del
estudio solo concluyeron estudios primarios o cursaron
algunos grados de educacion secundaria, por lo tanto, re-

mayoria de las veces, exigen mayor preparacion por parte
de los profesionales de salud, ya que sus demandas sue-
len ser méas complejas.

quieren de mayor acompafiamiento por parte de Enfer-
meria, no solo para el cuidado instrumental como para
enfrentar las alteraciones generadas por la presencia del

Procedencia del agente de autocuidado
al dependiente
estoma, en cada uno de los miembros de la familia.

Sin embargo, el grupo de mayor riesgo esta consti-
tuido por aquellos padres que carecen de algin nivel de

La mayoria de los padres que tienen hijos ostomiza-
dos proceden de la region cundiboyacense (59.7%).
Este dato puede parecer intrascendente teniendo en

instruccion educativa o que no concluyeron el nivel basi-  cyenta el area de influencia de la Institucién, no obs-

co escolar (13%), por lo tanto, es necesario priorizarlo
como grupo de atencion para Enfermeria. Es necesario

tante, para Enfermeria es importante porque llama la
atencion hacia las caracteristicas culturales de los po-

tener en cuenta que el grupo de padres que poseen estu-  pJadores de esta region, en la planeacién de las inter-

dios universitarios (2%), no eximen de la prestacion del
cuidado al profesional de Enfermeria, por el contrario, la

venciones, de manera que sean més individualizadas
y oportunas.

Otro dato interesante es la demos-

tracion de la existencia de padres prove-

Viuda (0) [T] nientes de diferentes regiones del pais

(35.5%), lo cual deja claro que la Institu-

Separada (0) 5

L v | O O G S S——
casaca o) | S
sores o) [

T T T T T
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cion es referencia nacional para el ma-

Estado civil

nejo de esta condicién de salud y, por lo
tanto, los profesionales de salud deben

estar capacitados para responder efi-

cazmente a las implicaciones que esto
tiene para el cuidado; los resultados
Grafica 1. Estado civil del agente de cuidado al dependiente. Programa de
cuidado integral al nifio y adolescente ostomizado y su familia en la FHM entre
julio de 2003-octubre de 2004.

Fuente: Instrumento de recoleccion: PCINAOF-FEUN.

también revelan la existencia de un pe-
quefio porcentaje de padres para los
estas

cuales no se aplicarian

104 s
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Grafica 3. Procedencia del agente de cuidado al dependiente.
tegral al nifio y adolescente ostomizado y su familia en la FHM
tubre de 2004.

Fuente: Instrumento de recoleccion: PCINAOF-FEUN.

consideraciones, ya que en estos casos (3.6%) se des-
conoce la procedencia ya que fueron identificadas por
la pareja como padres desconocidos. Es importante
aclarar que se anexo la categoria extranjero, para re-
gistrar la existencia de un italiano dentro del grupo de
estudio (1.2%).

Caracterizacion de las practicas de
salud por parte de los agentes de
autocuidado al dependiente

Practica de salud es la manera como un individuo o gru-
po acttia para promover el estado de salud, prevenir y
tratar enfermedades, lesiones o alteraciones en el estilo
de vida. Para la realizacion de la caracterizacion de las
précticas de salud entre los agentes de cuidado al depen-
diente, se incluyeron los antecedentes de salud del gru-
po familiar y las practicas de cuidado. En relacion con
las practicas de cuidado se tuvieron en cuenta las altera-
ciones en la dieta de la familia y los cuidados dirigidos
directamente al estoma.

Antecedentes de salud del grupo familiar
del agente de autocuidado ostomizado.

Se manifiesta en estos resultados que para la gran mayo-
ria de las familias (86%), la enfermedad y la

Programa de cuidado in-
entre julio de 2003 - oc-

asi como para el seguimiento de
las recomendaciones y trata-
mientos para el manejo de la con-
dicion de salud. Es importante
para Enfermeria conocer que
para algunas familias (13%) esta
es su primera experiencia con la
enfermedad y la hospitalizacion,
y que por lo tanto, la responsabi-
lidad y la habilidad de los profe-
sionales para acompanar a la
familia en este proceso es muy importante en el logro de
los resultados propuestos.

Caracterizacion de la familia segin sus
practicas de cuidado al agente de
cuidado dependiente con desviacién en
su estado de salud

Una de las observaciones frecuentes a la poblacion osto-
mizada est4 relacionada con alteraciones en los habitos

1%

BE dad. iones

W Alergias

W Acci
B Ninguno
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Grafica 4. Antecedentes de salud del grupo familiar del
agente de autocuidado ostomizado. Programa de cuidado in-
tegral al niflo y adolescente ostomizado y su familia en la FHM
entre julio de 2003 - octubre de 2004.

Fuente: Instrumento de recolecciéon: PCINAOF-FEUN
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Grafica 5. Alimentos que consumen por causa del estoma los agentes de autocuidado.
Programa de cuidado integral al nifio y adolescente ostomizado y su familia en la FHM en-

tre julio de 2003 - octubre de 2004.
Fuente: Instrumento de recoleccion: PCINAOF-FEUN.

ro de padres (12%) que res-
tringe el consumo de frutas,
grasas, alimentos salados y un
tipo de golosina.

Se encontr6 ademas que
en el 4.95% de los casos prepa-
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Grafica 6. Alimentos que NO consumen por causa del estoma los nifios adolescentes be-
neficiados por el Programa de cuidado integral al niflo y adolescente ostomizado y su fa-

milia en la FHM entre julio de 2003 - octubre de 2004.
Fuente: Instrumento de recoleccion: PCINAOF-FEUN.

alimenticios, no obstante en esta investigacion, los re-
sultados demuestran que la mayoria (62%) afirma que
no ha incluido ningtn régimen alimenticio especial por
causa del estoma; llama la atencién el bajo nimero de
ninos o adolescentes (11%) a quienes se les suministra
dieta liquida teniendo en cuenta que en el grupo de estu-
dio existe una poblacién de 35 nifios que presentan gas-
trostomias (1). En algunos casos, (8%) se observa un
impacto directo sobre la preparaciéon de alimentos por-
que para el nino o adolescente ostomizado se prepara
una dieta diferente a la del resto de la familia; otras va-
riaciones identificadas por los padres (11%) estan rela-
cionadas con la inclusién de ingesta de vitaminas, el
consumo de frutas y verduras y alimentos semisolidos.

Estos resultados muestran que la mayoria (56.6%),
asi como no se incluyen alimentos tampoco los restrin-
gen. El nimero de familias que elimina de la dieta del

&

sano, asi: 55 entrevistados
afirman cuidarlo para mante-
nerlo sano, 32 alimentarlo, 20
llevarlo al médico, 18 practicas
de higiene, 10 darle amor, 8
cumplir el tratamiento médi-
co, y otras, dentro de las que se encuentran llevarlo a pa-
sear, darle remedios caseros, jugar, hacerles ejercicios,
hablarle.

La barrera es un dispositivo creado especialmente
para proteger la piel de las agresiones quimicas inheren-
tes al contenido intestinal o urinario, por lo tanto, este
cuidado sélo se aplica a los 31 nifios que tienen estomas
de eliminacion: 23 en el tracto intestinal y 8 vesicosto-
mias; la barrera cample también con la funcién de ser el
sitio de conexion entre el paciente y la bolsa recolectora,
debido a esto la mayoria de los pacientes (58.1%) usan
barrera protectora; entre quienes respondieron que no
la usaban (22.6%) argumentaron razones econdmicas,
alergia al material de la barrera, o desconocimiento, y se
reporta un porcentaje casi igual (19.35%) de familias
que argumentaron no necesitar hacer uso de la barrera.
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La gréafica permite obser-

var que la mayoria de quienes

usan bolsa de drenaje, el tiem-
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siete dias (44%), casi una cuar-
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Grafica 7. Cuidados para mantener el estado de salud del agente de autocuidado. Pro-
grama de cuidado integral al nifio y adolescente ostomizado y su familia en la FHM entre

julio de 2003 - octubre de 2004.
Fuente: Instrumento de recolecciéon: PCINAOF-FEUN.

La grafica permite observar que de los 18 nifios que
usan barrera protectora, al 50% se le cambia entre cuatro
y siete dias, al 27.8% de los ninos la barrera protectora es
cambiada diariamente o en un plazo maximo de tres dias.
Un menor porcentaje de pacientes (22.2%) realizan el
cambio de la barrera como minimo una vez por semanay
en algunos casos hasta una vez en quince dias. Es necesa-
rio aclarar que la frecuencia de cambio esta determinada
por factores como el tipo de ostomia, las caracteristicas
del material que efluye, el estado de la piel o la forma de
realizar el cambio de la barrera protectora.
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Grafica 8. Uso de barrera protectora en los agentes de auto-
cuidado. Programa de cuidado integral al nifio y adolescente
ostomizado y su familia en la FHM entre julio de 2003 - octu-
bre de 2004.

Fuente: Instrumento de recoleccion: PCINAOF-FEUN.
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ta parte de los usuarios consi-
guen mantener la integridad de
la bolsa por un tiempo mayor
de una semana (22.2%), en
contraposicién con un namero
semejante de familias que limi-
tan el uso de la bolsa entre uno
y tres dias como maximo
(27.8%); en una de las familias
(equivalente al 6% de la pobla-
cién usuaria de bolsa) no fue posible determinar el tiem-
po de vida util dado a la bolsa debido a que se empleaba
de manera simultanea con varias bolsas, las cuales eran
rotadas durante cada cambio, esta practica dificulto
parala madre establecer el tiempo de uso de una bolsa.

La grafica permite observar que de los 18 agentes
de autocuidado que utilizan dispositivos para las osto-
mias, la mayoria (73%) realizan el lavado de la bolsa
adecuadamente ya que emplean agua, o agua y jabon, el
uso de otros productos como el alcohol o el Isodine que
esta siendo empleado por el 27% de los padres puede
ocasionar el deterioro de la bolsa, y por lo tanto, reducir
la vida 1til de la misma.

o
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Grafica 9. Frecuencia de cambio de la barrera protectora a
los agentes de autocuidado. Programa de cuidado integral al
nifio y adolescente ostomizado y su familia en la FHM entre
julio de 2003 - octubre de 2004.

Fuente: Instrumento de recoleccion: PCINAOF-FEUN.
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Grafica 10. Frecuencia de cambio de la bolsa de drenaje en
los agentes de autocuidado. Programa de cuidado integral al
nifo y adolescente ostomizado y su familia en la FHM entre
julio de 2003 - octubre de 2004.
Fuente: Instrumento de recoleccion: PCINAOF-FEUN.

1-3d

Teniendo en cuenta que las caracteristicas del mate-
rial que drena a través de la bolsa puede ocasionar el de-
terioro de la integridad cutanea, es importante para los
profesionales de Enfermeria determinar cdmo esta sien-
do realizada la higienizacion del area circundante del es-
toma. En estos resultados es posible visualizar que la
mayoria de los padres realiza correctamente el procedi-
miento (53.6%), pero aproximadamente el 33% de los
padres hace uso de material médico-quirtargico de mane-
ra innecesaria; también llama la atencién que algunos
padres (13.4%) no supieron responder a esta pregunta.

Esta pregunta buscaba identificar si la presencia
del estoma interfiere con las practicas habituales de hi-
giene corporal. Los datos presentados en la Grafica 13
permite observar que en los 82 encuestados el bafio es
una actividad realizada diariamente para el 88% de los
nifios o adolescentes ostomizados;
en tanto que para un 7% no fue po-
sible determinar una frecuencia.

Ns/nr | C
_$1
_*1

o Isodine
o Agua + Alcohol
6 3 Agua + jabon

= Solo agua

Agua + jabon

Frecuencia

2
L — 1

Isodine Agua + Alcohol Solo agua

Tipo de producto

Grafica 11. Distribucién del producto utilizado para la lim-
pieza de la bolsa de drenaje a los agentes de autocuidado.
Programa de cuidado integral al nifio y adolescente ostomiza-
do y su familia en la FHM entre julio de 2003 - octubre de
2004.

Fuente: Instrumento de recoleccién: PCINAOF-FEUN.

estoma que posea el menor. La Grafica 14 permite ob-
servar que entre los 82 agentes de autocuidado el
75.62% realizan el bafio corporal de manera correcta, es
decir, sin cubrir el estoma, también se revela que un
20.73% lo realizan usando la barrera y la bolsa, lo cual
no esta contraindicado, y un pequefio porcentaje de pa-
dres optaron por la alternativa no sabe/no responde,
equivalente al 2.65% de los encuestados.

La proteccion de la mucosa del estoma es uno de los
puntos que son enfatizados por el profesional de Enfer-
meria al preparar a la familia para asumir el cuidado del
nifo o del adolescente ostomizado en casa. Los datos re-
colectados muestran las diferentes pautas de cuidado que
realizan los padres como agentes de autocuidado al de-
pendiente. Practicas como cubrir el estoma, realizarle cu-
racion, aplicarle algtin tipo de crema, evitar dermatitis,

D1

- >

~ i -% Pafios himedos
Un peqlileno nurlnero de padr;,s, co- g Con trapo hamedo
rrespondiente al 5%, respondieron ]
p o _5 i p i 3 SSN y gasas
que el bafio diario no era una prac- o T
. i . o Aguay jabon
tica habitual para su nifio o adoles- = 1
. Con agua
cente ostomizado. .
Isodine
Una de las inquietudes regu- o

larmente expresada por los padres
de nifos o adolescentes ostomiza-
dos esté relacionada con la forma
como debe ser realizada la higiene
corporal, independiente del tipo de

octubre de 2004.

&

10

15 20

Frecuencia

Grafica 12. Distribucidon de los productos empleados para la limpieza de la piel pe-
riostomal de los nifios y adolescentes beneficiados por el Programa de cuidado inte-
gral al nino y adolescente ostomizado y su familia en la FHM entre julio de 2003 -

Fuente: Instrumento de recolecciéon: PCINAOF-FEUN.



CARACTERIZACION DE LAS FAMILIAS COMO AGENTES DE CUIDADO A NINOS OSTOMIZADOS

mantenerlo limpio, revelan cuidados destinados a la pro-
teccion de la mucosa y de la piel periostomal, y constitu-
yen actividades cotidianas para el 80% de los padres;
procedimientos destinados a preservar la permeabilidad
del estoma son mencionados por el 3.3% y en el momen-
to de realizar la encuesta encontramos como informantes
a personas que desconocian las actividades realizadas
con este fin (16.7%).

Es importante aclarar que en la Gréfica 15 el total
de respuestas es de 90, dado que de los 82 encuestados
algunos refirieron mas de una pauta de cuidado.

Caracterizacion por calidad y
disponibilidad de recursos

Para caracterizar la poblacién de estudio por el factor
condicionante bésico de calidad y disponibilidad de re-
cursos se tuvo en cuenta el estrato socioecondémico, la
ocupacion del agente de cuidado al dependiente, el ac-
ceso a servicios publicos y la proximidad a instalaciones
de tipo religioso.

Estrato socioecondémico de los agentes
de autocuidado al dependiente

La mayoria de los padres vinculados al estudio correspon-
den en su mayoria a los estratos socioeconémicos mas ba-
jos, 1y 2, comprometiendo este resultado al 80% de las
familias de los ninos o adolescentes ostomizados y presu-
miblemente es mayor cuando identificamos un pequefio
grupo de personas que desconocian lo que es la

5% %

72
88%

OSI ENO ENS/NR

Grafica 13. Distribucidn de la frecuencia con que se realiza el
bafio a los agentes de autocuidado. Programa de cuidado in-
tegral al nifio y adolescente ostomizado y su familia en la FHM
entre julio de 2003 - octubre de 2004.

Fuente: Instrumento de recoleccion: PCINAOF-FEUN.
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Grafica 14. Distribucion del tipo de bafio suministrado a los
agentes de autocuidado. Programa de cuidado integral al
nifio y adolescente ostomizado y su familia en la FHM entre
julio de 2003 - octubre de 2004.
Fuente: Instrumento de recoleccion: PCINAOF-FEUN.

clasificaciéon socioeconémica. Un nimero menor de fami-
lias est4 ubicado en el estrato 3 (16%). Esta evidencia es
importante, toda vez que la literatura revela que la inclu-
sion de una condicion cronica de salud, tiene efectos en el
presupuesto familiar, ya que por una parte se incrementan
los gastos, y por otra, reduce los ingresos familiares cuan-
do las demandas generadas por la condicion de salud, in-
terfieren con la permanencia en el empleo. S6lo un 2% de
las familias dicen pertenecer al estrato socioeconémico 4.

Caracterizacion por ocupaciéon del agente
de cuidado al dependiente

La Grafica 17 muestra que el padre que asume la funciéon
de cuidador cumple con otras actividades paralelas: la
mayoria esta dedicada a las ocupaciones del hogar 51 ca-
sos (62%), un 31% de los casos ademas de cuidar de su
hijo deben responder por otros compromisos bien sea
de tipo laboral (empleado o independiente) o académi-
co. Existe un pequeiio niimero de padres que defini6 su
situacion como desempleado (5%).

Acceso a servicios publicos de las
familias de los agentes de autocuidado
ostomizados

Las familias a las cuales pertenecen los nifios o adoles-
centes ostomizados disponen en su mayoria de los servi-
cios publicos esenciales: servicios de comunicacion,
servicios de salud y transporte en las comunidades don-
deresiden. El 95% delos casos cuenta con suministro de
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Grafica 15. Distribucidn del tipo de cuidado del estoma que se brinda a
los agentes de autocuidado. Programa de cuidado integral al nifio y ado-
lescente ostomizado y su familia en la FHM entre julio de 2003 - octubre

menciond carecer de credo religioso, por lo
tanto, para los padres de los nifos y adoles-
centes ostomizados contar con una creencia
religiosa —ademas de ser un recurso contex-
tual— determina algunas préacticas y cuidados
de salud asi como héabitos sociales de la fami-
lia. Por otra parte, en situaciones de crisis,
como puede ser una enfermedad, ésta genera
necesidades espirituales que pueden ser mas
facilmente satisfechas cuando se cuenta con
este recurso proximo al sitio de la vivienda,
como es visto por el 74% de los padres (61
agentes de autocuidado al dependiente) en

110

de 2004.
Fuente: Instrumento de recoleccion: PCINAOF-FEUN.

agua; un 96.3% tienen servicio de luz, un 84.1 % tienen
el servicio de alcantarillado; el 82.9% cuenta con trans-
porte publico, 74.3% con Centro de Salud préximo, un
73.1% con servicio de teléfono domiciliario. El 82.2%
dispone de gas como combustible, en tanto que el res-
tante 17.1% emplea otro tipo de sustancia para la prepa-
racion de alimentos.

Disponibilidad de recursos religiosos en
el contexto del agente de autocuidado al
dependiente

Como ya fuera presentado en un articulo anterior (1) en-
tre los informantes de esta investigaciéon sblo uno

2,2% 2,2%

13; 16%

27; 33%

38;47%

[m102m3m4 ONOSAEE |

Grafica 16. Estrato socioecondmico del agente de cuidado al
dependiente. Programa de cuidado integral al nifo y adoles-
cente ostomizado y su familia en la FHM entre julio de 2003 -
octubre de 2004.

Fuente: Instrumento de recoleccion: PCINAOF-FEUN.

tanto que un 21% no cuenta con un templo de

congregacion religiosa cercano a su vivienda.

La condicién de algunos agentes de cuidado
hizo que un 5% de los casos no obtuviera respuesta a
esta pregunta.

Caracterizacion por factores ambientales

La caracterizacion de factores se realiz6 tomando en
cuenta Gnicamente el grado de bienestar dentro de la
comunidad percibido por los padres. Para esto se les pi-
di6 dar una calificacion de uno a diez, donde uno corres-
pondia al nivel méas bajo de satisfaccion y diez al més
alto.

En cuanto a la percepcién de bienestar del barrio
en donde viven los beneficiarios, no fue reportado con

3; 4%

14;17%

10; 12%

51;62%

B Empleado @ Desempleado O Hogar @Independiente [Estudiante

Grafica 17. Ocupacién del agente de cuidado al dependien-
te. Programa de cuidado integral al nifio y adolescente osto-
mizado y su familia en la FHM entre julio de 2003 - octubre
de 2004.

Fuente: Instrumento de recoleccion: PCINAOF-FEUN
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Grafica 18. Acceso a servicios publicos de los agentes de cuidado al dependiente ostomi-
zado. Programa de cuidado integral al nifio y adolescente ostomizado y su familia en la

FHM entre julio de 2003 - octubre de 2004.
Fuente: Instrumento de recoleccion: PCINAOF-FEUN.

clasificacion de 1—2—3 que corresponderia a condicio-
nes desfavorables, el 35% de los beneficiarios lo clasi-
ficaron en ocho que corresponde a condiciones de
bienestar.

CONCLUSIONES

En cuanto al agente de cuidado al dependiente, se en-
contrd que la mayoria cuenta con un companero con el
cual puede dividir las responsabilidades del cuidado, de
hecho, la madre proporciona los cuidados cotidianos, en
cuanto el padre garantiza los recursos econémicos para

de un grupo maés vulnerable y
la necesidad de proyectar una
intervencion de Enfermeria
dirigida a este grupo con el fin
de garantizar las condiciones
adecuadas de salud fisica y
mental de los cuidadores.

El grado de escolaridad permite identificar diferen-
tes grupos, y por lo tanto, diferentes necesidades de cui-
dado. Es evidente que el nivel educativo de la mayoria de
las personas vinculadas al Programa es una fortaleza
para la ejecucion de programas de capacitacion en el ma-
nejo de la tecnologia y la realizacion de procedimientos, y
que los grupos de menores condiciones académicas exi-
gen mayor dedicacién por parte de los profesionales de
Enfermeria para alcanzar el nivel de conocimiento y ha-
bilidad técnica para desempefiar las actividades que les

atribuye el sistema de salud.

Los datos sobre la procedencia del

grupo familiar evidenciaron la existencia

70+

de un gran conjunto cultural uniforme
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que puede favorecer la conformaciéon de

50+

grupos de apoyo, especialmente, hacia los
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Frecuencia
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Proximidad a centro religioso

Grafica 19. Proximidad del templo religioso a la vivienda del agente de cui-
dado al dependiente. Programa de cuidado integral al nifio y adolescente os-
tomizado y su familia en la FHM entre julio de 2003 - octubre de 2004.

Fuente: Instrumento de recoleccion: PCINAOF-FEUN.

NS/NR

&

de este dato seria conocer de qué manera
la convivencia y adquisiciéon de habilida-
des para el manejo del estoma incide en el
cuidado de otras desviaciones en el estado
de salud de otros miembros del grupo fa-
miliar. De acuerdo con los resultados, una
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13%

35%

recreativas, control médico y afecto para
mantenerlos saludables. No obstante, la

@ Cuatro . .

i Finco experiencia demuestra que muchas de es-
o Seis tas practicas han recibido influencia de la
= Siete intervencion de los profesionales de salud,
® Ocho especialmente de Enfermeria.

: ;:::e A pesar de que la mayoria de los meno-

res con estomas de eliminacién usa barrera
protectora, existe un grupo vulnerable que
no la usa debido a situaciones de tipo eco-

Grafica 20. Percepcion de bienestar del barrio donde viven los agentes de

cuidado al dependiente. Programa de cuidado integral al nifio y adolescente
ostomizado y su familia en la FHM entre julio de 2003 - octubre de 2004.

Fuente: Instrumento de recoleccion: PCINAOF-FEUN.

pequeia parte de los convivientes de ninos o adolescen-
tes ostomizados son saludables, lo cual refuerza la nece-
sidad de intervenciones de Enfermeria hacia la
promocion de estilos de vida saludables.

La presencia de la ostomia no genera alteraciones
en los habitos alimenticios en la mayoria de las familias.
En algunos casos, aunque no existe restriccion para la
dieta, si se limita el consumo de ciertos alimentos; sin
embargo, existe un grupo de ninos y adolescentes osto-
mizados que se ven privados de consumir y compartir la
dieta familiar, este dato deja ver como la presencia del
estoma interfiere en una actividad cotidiana de la fami-
lia alrededor de la cual se generan interacciones sociales
y transmision de practicas sociales y culturales.

Se puso al descubierto también que es necesario in-
dagar mas sobre la persistencia de la alimentacion oral
en nifos con gastrostomias, los resultados generan in-
quietud acerca de los motivos que llevan a las familias a
mantener la alimentacion a través de la via oral después
de habérsele proporcionado al nifio una alternativa te-
rapéutica (la gastrostomia es recomendada cuando la
via fisiologica normal genera riesgo de vida de la perso-
na). Es necesario determinar si esta conducta obedece a
précticas culturales o si esta relacionada con estrategias
para disminuir el tiempo adicional que implica todo el
proceso de alimentacién a través de una sonda de
gastrostomia.

Los agentes de cuidado al dependiente les brindan
alimentacion, higiene (bafio diario sin proteccion del es-
toma, en la mayoria de los casos), actividades lidicas y

&

nomico, alérgico, o a desconocimiento de
este dispositivo de proteccién cutanea. El
tiempo de duracion de la barrera es un indi-
cador de la adecuada técnica para su coloca-
cion, en este estudio el promedio de
duraci6n de la barrera fue de nueve dias. El estudio no per-
mitié conocer los motivos que llevan a los padres a cam-
biar de bolsa.

En cuanto alos cuidados con la bolsa recolectora, el
maés usual es el lavado directo con agua sin hacer uso de
agentes limpiadores. No obstante, se demostroé la pre-
sencia de un grupo que necesita orientaciones para no
continuar haciendo uso de productos quimicos que po-
drian generar lesiones cutineas, deteriorar el material
de la bolsa e incrementar los costos en el cuidado.

El cuidado de la piel periostomal, incluye sustan-
cias limpiadoras y material médico-quirargico, es decir,
se siguen los procedimientos de manejo de la instituciéon
hospitalaria, es necesario entonces modificar algunas
précticas hospitalarias para cambiar las conductas que
incrementan los costos en el cuidado domiciliario. La
higiene del estoma y el cuidado de la piel periostomal
son los cuidados mas comunes que se realizan. En los
casos en que no se hace uso de dispositivos médicos de
barrera, el estudio hace evidente la necesidad de desa-
rrollar programas de educacion para las familias, y de
actualizacion para el equipo de Enfermeria en el cuida-
do de la piel e investigacion sobre practicas tradiciona-
les en el manejo de lesiones de piel.

El reiterado nimero de veces en los que no se obtu-
vo respuesta sobre actividades de cuidado cotidiano, lle-
va a plantear varias hipétesis que necesitan ser
investigadas: ¢se desconoce como debe hacerse el pro-
cedimiento correctamente?, ¢hay inseguridad en la
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forma como se esta haciendo?, ¢hay temor a ser evalua-
do por los profesionales de salud?

De acuerdo con la calidad y disponibilidad de re-
cursos de los agentes de cuidado al dependiente, se
identificé que la mayoria pertenece a los grupos econé-
micos mas vulnerables. La mayoria de las personas que
asumen el cuidado de los nifios desempenan otras fun-
ciones dentro del grupo familiar, lo cual incrementa los
riesgos de salud fisica y mental para ellos. Debido a las
condiciones economicas de la mayoria de las familias y
al incremento de demandas recurrentes del estoma, y el
frecuente ntimero de desplazamientos hasta la institu-
cion, hace prever que un porcentaje importante de los
ingresos familiares deben ser destinados a atender las
demandas generadas por el hijo ostomizado.

Toda la poblacién de estudio cuenta en sus vivien-
das con los servicios piblicos basicos ademas de comu-
nicacion, transporte puablico y salud. Del mismo modo,
la mayoria declara que cuentan con un sitio para con-
gregacion religiosa cerca de su domicilio. Contar con es-
tos recursos puede influenciar en la percepcion de
bienestar, la cual fue evaluada de manera positiva por la
mayoria de los encuestados. Esto también se relaciona
con el hecho de que no se encontraron datos de clasifica-
cion negativa acerca de la vida en comunidad.
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