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RESUMEN

La presente investigacion es de tipo cualitativo, con orientacion descriptiva fenomenolégica. Por medio de una encuesta socioe-
condmica y entrevistas semiestructuradas en las que se identificaron cinco categorias, se buscé comprender los determinantes
del cuidado domiciliario ideal desde el significado de las experiencias vividas por doce cuidadores de pacientes con secuelas de
enfermedad cerebrovascular (ECV) en Bogotd D.C. Se concluyd que el cuidado domiciliario ideal debe brindar las condiciones
necesarias para ofrecer una atencion integral que satisfaga las expectativas de los pacientes y sus cuidadores, a fin de disminuir los
factores de riesgo derivados de las intervenciones realizadas y las barreras de acceso a los servicios de salud.
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ABSTRACT

A qualitative research paper with descriptive phenomeno-
logical orientation is presented. A survey was given to twelve
caregivers of patients with stroke sequelae in Bogotd D.C. to
gather socio-economic data and conduct semi-structured
interviews; five domains were identified, in order to understand
the determinants of the ideal home care from the accounts of
their experiences. It was concluded that home care should
provide the necessary conditions to achieve comprehensive
care that meets the expectations of patients and their care-
givers, reducing the risk factors derived from interventions and
barriers to health services.

Key words: caregivers, home nursing, stroke.

INTRODUCCION

Las enfermedades crénicas son la causa principal
de fallecimientos y discapacidad en la mayoria de
los paises de América Latina y el Caribe (1). En
el anio 2012, las enfermedades cardiovasculares
fueron la principal causa de muerte por enferme-
dades no transmisibles (ENT) con 17,5 millones de
casos; de estas muertes, se estima que 6,7 millones
se debieron a enfermedades cerebrovasculares (2).
Segun el Instituto Nacional de Salud, en el afio
2010 en Colombia, la enfermedad cerebrovascular
(ECV) estuvo dentro de las diez primeras causas de
muerte (3) y se constituy0 en un problema de salud
publica por la elevada incidencia y secuelas incapa-
citantes, siendo una carga social (4).

La Organizacion Mundial de la Salud define la
enfermedad cerebrovascular como “el rapido desa-
rrollo de signos focales (o globales) de compromiso
de la funcién cerebral, con sintomas de 24 horas o
mas, o que lleven a la muerte sin otra causa que el
origen vascular” (5). La ECV es el primer motivo
de discapacidad al generar en la mayoria de los
pacientes consecuencias temporales o permanentes
en el pensamiento, la memoria, el movimiento y
el habla; en el 30% de los casos impide realizar
las actividades basicas de la vida diaria (6), lo cual
dificulta el acceso a tratamientos de rehabilitacion

RESUMO
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informagdes socioecondmicas e entrevistas semiestruturadas,
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prover as condicoes necessarias para oferecer uma atencao
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cuidadores, diminuindo os fatores de risco derivados das inter-
vencoes realizadas e das barreiras de acesso aos servicos de
saude.
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o paliacion una vez el paciente se encuentra fuera
del ambito hospitalario. Por esta razon, el cuidado
domiciliario es una necesidad de los pacientes en
amplios sectores, puesto que tiene como objetivo
responder al reto de mantener a una persona con
secuelas de ECV en las mejores condiciones posi-
bles. Cuando en el hogar existe un enfermo crénico,
las familias tienden a cambiar sus habitos de vida,
lo cual hace que haya una reasignacion de roles y
tareas entre los diferentes miembros para asi cubrir
o compensar sus funciones (7).

Torra i Bou, citado por Esteban y colaboradores,
definen el cuidado domiciliario como:

Un conjunto de actividades que surgen del contexto de una
planificacién previa, desarrollada por los profesionales que
integran el equipo multidisciplinario de atencién de salud y
que tienen como objetivo proporcionar atencién de salud,
mediante actividades que incluyen contenidos de promo-
Cién, proteccion, curacidn y rehabilitacion dentro de un mar-
co de plena corresponsabilizacion del paciente y/o familia
con los profesionales del equipo de salud, en el domicilio de
aquellas personas que debido a su estado de salud o a otros
criterios previamente establecidos por el equipo, no puede
desplazarse al centro de atencién primaria (8).

Es importante mencionar que, en Colombia, el
desarrollo de programas de cuidado domiciliario
aun es incipiente a pesar que las condiciones de
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salud de la poblacion y el marco legal han favo-
recido su progreso. La mayoria de instituciones
que ofertan servicios de cuidado domiciliario de
la salud en la actualidad cuentan con un enfoque
de atencion centrado en la patologia, basado en
un modelo de atencion biocéntrico (9). El objetivo
deberia redireccionarse para que el cuidado domi-
ciliario garantice la continuidad de la asistencia
y el desarrollo de actividades preventivas para
mantener un adecuado nivel de salud y calidad de
vida de los pacientes, facilitando la participacion
activa de su grupo familiar para garantizar en lo
posible la recuperacion o paliacion de sus princi-
pales problemas de salud (10).

La presente investigacién tiene como proposito
comprender los determinantes del cuidado domici-
liario ideal, desde el significado de las experiencias
vividas por el cuidador del paciente con secuelas
de enfermedad cerebrovascular a fin de entender
como ha sido el transcurrir en un programa de
cuidado domiciliario y conocer como el cuidador
proyecta dicho modelo ideal desde su contexto y
su mundo.

MATERIALES Y METODOS

La metodologia utilizada fue de tipo cualitativo,
descriptivo y fenomenoldgico. Para seleccionar
los participantes se utiliz6 una base de datos de
pacientes cronicos ingresados en un programa de
cuidado domiciliario en la ciudad de Bogota D.C.,
la cual contenia informacién general de sesenta
pacientes con diagndstico de secuelas de enfer-
medad cerebrovascular que llevaban minimo seis
meses recibiendo atencion médica domiciliaria;
esta informacion condujo a tener contacto con sus
cuidadores directos.

Los instrumentos utilizados fueron: una entrevista
semiestructurada y una encuesta socioeconémica
disefiada por el grupo de investigacion y aplicada
por el investigador principal y dos asistentes; para
garantizar la confidencialidad de la informacion
recolectada, los investigadores se desplazaron
hasta el domicilio de los participantes; luego de
explicar los objetivos del estudio, se realizo la firma
del consentimiento informado. La informacion
se analiz6 con el apoyo del software de analisis
de datos cualitativos Atlas Ti version 7.0 para su

categorizacion; los datos sociodemograficos con
Microsoft Excel 2010® con el objetivo de contex-
tualizar el andlisis cualitativo de la informacion
presentada.

Caracteristicas sociodemograficas
de los pacientes con secuelas de ECV
y sus cuidadores

Se entrevistaron doce cuidadores familiares de
pacientes con secuelas de ECV hasta obtener satu-
racion de la informacion; la edad media de los
cuidadores entrevistados es de 57 anos, once de
los participantes son mujeres, diez de los cuida-
dores tienen a cargo una persona en promedio
hace 81 meses, con una intensidad de cuidado de
21 horas al dia; once de los cuidadores no han
recibido ningun tipo de capacitacion sobre el
cuidado de los pacientes con secuelas de ECV, lo
que aumenta los factores de riesgo para la sobre-
carga del cuidador.

Con respecto a los pacientes que son cuidados por
los doce participantes, se encontr6 que la edad
media es de 80 afnos, todos se encuentran afiliados
al régimen contributivo y pertenecen al estrato tres.
La dependencia funcional es uno de los criterios de
mayor importancia para el ingreso a programas
de cuidado domiciliario de la salud y uno de los
indicadores de gestion del riesgo clinico de los
pacientes, por lo cual se tomé como referente los
parametros de la valoracion original de la escala de
Barthel. Once pacientes se clasificaron en un estado
de dependencia total (lo cual indica que no pueden
realizar ninguna actividad de manera indepen-
diente) y un paciente en estado de independencia.
Quienes reciben cuidados en los casos analizados
se encuentran vinculados a un programa de aten-
cion domiciliaria en promedio desde hace 6,4 anos.

RESULTADOS

A partir de la entrevista semiestructurada aplicada
a los cuidadores, se identificaron cinco catego-
rias: a) atencion integral centrada en el domicilio;
b) satisfaccion con el programa de cuidados en el
hogar; ¢) comunicaciéon con el equipo de salud; d)
abordaje en cuidado domiciliario; y e) barreras y
recursos para un mejor tratamiento.
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Atencion integral centrada en el domicilio

Teniendo como referente la perspectiva del
cuidador frente al cuidado domiciliario ideal, en
las entrevistas realizadas se encontr6 una categoria
emergente que tiene un alto impacto. Se denominé
Atencion integral centrada en el domicilio y puede
definirse como:

El conjunto de actividades asistenciales, sociales y sanitarias
que se desarrollan en el entorno domiciliario sin perder la
vision integral del paciente, favoreciendo y logrando el re-
greso a su entorno familiar, donde recibe la atencién en sa-
lud necesaria bajo un cuidado domiciliario en salud capaz de
prever, coordinar y responder el suministro de recursos de
manera eficiente y oportuna, como si estuviese en el hospital
respondiendo a las necesidades de los pacientes, con el fin
de brindar una atencion éptimay de calidad (11).

Martha, una de las cuidadoras, propone que la
atencion domiciliaria cuente con todos los recursos
necesarios y que se tenga mayor conciencia de lo
que se hace: “Que al paciente se le brinde todo
como si estuviera en el hospital, o sea, pero como
en la casa”.

Se pone de manifiesto en algunos relatos de los
cuidadores entrevistados que, segiin su percepcion,
la atencién domiciliaria no logra contar con todos
los recursos necesarios para cumplir con las exigen-
cias de cuidado al paciente. Por ejemplo, Bertha se
refiere a la necesidad de tener mayor dominio de
lo que se hace: “Atencion domiciliaria es el evitar
que los pacientes se desplacen, es atenderlos direc-
tamente en su domicilio, con todas las de la ley, que
hubiera una conciencia plena, ¢en qué estado esta
el paciente?”.

Satisfaccion con el programa de cuidados
en el hogar

A partir del diseno metodolégico y la recoleccion
de informacion se obtuvieron diez narraciones en
las cuales se evidencian situaciones de insatisfac-
cion relacionadas con la prestacion de servicios de
cuidado domiciliario; esta categoria ayuda a identi-
ficar necesidades de las personas que reciben cuidado
domiciliario de la salud, en la medida que establece
la brecha del cuidado domiciliario ideal y la realidad
percibida, como se observa en el relato de Marcela:

Viene un médico general, con aprobacion de un médico fa-
miliar de la sede principal, quien evalua los signos vitales ba-

sicos: tension arterial, estado de los pulmones, del corazén,
semblante general y nos renueva la formula médica del mes
anterior y si ve la necesidad de formular algin medicamento
pues lo hace, pero pues aparte de verificar sus signos vitales
basicos y generar la orden médica, no hacen mayor cosa.

En el proceso de valoracion del equipo de cuidado
domiciliario, las diferentes narraciones evidencian
una limitacién en cuanto a la valoracion fisica
primaria, sin que con ello se generen resultados en
la salud para los pacientes. Por ejemplo, asi percibe
Consuelo esta situacion:

Si viene, supuestamente un doctor cada mes, no, no nos
consta porque por ejemplo hasta llegué a dudar hace poqui-
to; viene y le toma la tension, ni siquiera le revisa sus piernas,
porque pareciera que le diera asco, y le formula sus medica-
mentos, y ya.

Un elemento que tiene un fuerte impacto en la
satisfaccion de los pacientes y cuidadores es el
denominado Uso eficiente de los recursos en salud,
que podria definirse como la correcta utilizacion de
los recursos del sistema por parte de los equipos de
salud, los pacientes y los cuidadores. Esto afirma
Teresa: “Porque los exdmenes, que a mi me gusta
que le hicieran a mi mama, no se los hacen como
tiene que ser”.

En el caso de la narracién presentada, la cuidadora
manifiesta su insatisfaccion por la no realizacion
de un procedimiento que responda a sus expec-
tativas. Esto lleva a pensar que la decision de
no realizar los procedimientos en el marco del
cuidado domiciliario de la salud debe basarse en el
principio de pertinencia médica, la cual se refiere
al grado en el cual los pacientes obtienen los servi-
cios que necesitan, con la mejor utilizacion de los
recursos de acuerdo a la evidencia cientifica mas
adecuada (12).

Otro elemento a considerar en el proceso de
satisfaccion es el minimo riesgo para el paciente
derivado de las intervenciones en programas de
atencion domiciliaria. La variabilidad clinica como
un problema de salud esta dada por las variaciones
sistematicas de un determinado procedimiento.
Esta afecta el proceso del paciente e interrumpe la
prestacion de los servicios de atencion domiciliaria,
tal cual lo menciona Veronica:

Realmente no ha sido muy buena, hasta la fecha; en cinco
afos nos han cambiado de IPS tres veces, ha sido mas que
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todo una peleay una lucha por evitar que la EPS nos retire los
servicios que mi papa necesita de forma prioritaria.

En contraposicion, teniendo como referente la satis-
faccion como factor resultante de diversos aspectos,
es importante enunciar que para el caso de los
programas de cuidado domiciliario la excelencia
esta condicionada por el modelo de prestacion de
servicios que las instituciones adoptaron, en el cual
se realiza una visita del equipo de salud una vez
al mes. La visita se percibe como una alternativa
frente a la opcion de trasladarse a una cita médica
en una entidad de salud, como lo explica Luis: “Si
claro, de todas maneras, hay una satisfaccion con
el programa de atencién domiciliaria, pues nos
quitamos un peso de encima de ir cada mes a una
cita al seguro, y para ella es mas facil”.

Los programas de atencion domiciliaria deberian
tener en cuenta que cuando un paciente esta satis-
fecho, esto influye en el impacto final que tiene en
la salud de los pacientes y, por ende, la satisfac-
cién se vuelve un mecanismo de enganche con el
cuidador, como un elemento vinculante.

Comunicacion con el equipo de salud

En el proceso de andlisis de las narraciones de los
cuidadores emerge como categoria central la comu-
nicacion entre el equipo de salud y el paciente o
su cuidador para garantizar la satisfaccion de las
necesidades percibidas. La narracién de Adela
muestra el cuestionamiento que con frecuencia se
hace a ese nivel:

A ver, a mi me gustaria que a mi mamita alguien realmente
la manejara, que sepa mas cosas, el manejo, digamos: hagale
de esta forma esta terapia, porque por lo menos yo no sé, yo
no me atrevo hacer ninguna terapia fisica fuerte, porque yo
no me atrevo, de que yo le haga un movimiento fuerte y mal,
que en lugar de ayudarle yo le enferme peor los huesitos; por
decir algo, entonces yo digo: no, ellos deberian explicarnos,
traer una enfermera jefe ocho dias, un mes, que nos expli-
quen bien.

Para mejorar la prestacion de cuidados domici-
liarios, la percepcion de la carga del cuidador, tal
y como lo describe Adela en su narracion, puede
ser mejor predictor de institucionalizacion que la
propia situacion de salud del receptor de cuidados
(13). En este caso, la comunicacién como proceso
terapéutico es eficaz dado que esta busca reducir

los factores de riesgo que afectan al cuidador en la
toma de decisiones y a la vez educar sobre el manejo
de la enfermedad y de las secuelas para garantizar
un cuidado domiciliario ideal.

La comunicacién se convierte en una herramienta
clave para lograr esa interaccion social, en la que el
equipo de salud percibe y se comunica de manera
continua con el fin de generar acciones en salud que
orienten la resolucion de dudas relacionadas con la
situacion de salud del paciente, brindando apoyo
emocional que fortalezca la adherencia a los trata-
mientos establecidos desde el modelo de atencion
domiciliaria; también se definen las acciones que
permitan el continuo cumplimiento de los obje-
tivos. El equipo de salud debe saber percibir la
dificultad del paciente frente a los factores que le
preocupan y estresan, estableciendo los adecuados
procesos comunicativos (14).

De esta manera, la formacion y educaciéon para
los cuidadores familiares, entendida en muchos
casos como una continuaciéon de los cuidados
domiciliarios, debe ser impartida por equipos
multidisciplinares, con el objetivo de reducir el
estrés y elevar la calidad de vida del enfermo y del
cuidador, asi como informarle de las posibilidades
y formas de acceso a los servicios que ofrece este
modelo, ayudando a la insercion del familiar en la
rutina y mejorando las relaciones personales (15).
Marcela, una de las entrevistadas, expresa asi su
necesidad de contar con mayor orientacion:

Nosotros, los cuidadores, nos falta que en un curso nos dije-
ran: estas cosas se hacen asi, asa. Pero en el caso particular
porque yo sé de la situacién basicamente, como le digo mi
mama, pero deberian decirle al cuidador: mire al paciente, se
sienta asi, se le lava la nariz asi.

Finalmente, Girén y colaboradores refieren que
para lograr alta efectividad en la relacion equipo
de salud-binomio paciente/cuidador se requiere
incorporar los siguientes elementos al modelo
de atencion: motivacion del personal asistencial,
mayor interés por el paciente y su cuidador, calidad
humana, trabajo en equipo y que se conozca y se
tome en cuenta el contexto personal y familiar
(16). La insercion de estos elementos en programas
de atencion domiciliaria en Colombia supone la
trasformacion en la planeacion del proceso de aten-
cion, la seleccion de los profesionales tratantes, la
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capacitacion del equipo de salud en la modalidad
especifica de cuidado en casa y el cambio de para-
digma centrado en lo biomédico para lograr una
atencion con alta calidad.

Abordaje en el cuidado domiciliario

Esta categoria contiene como elemento central la
necesidad de integrar a la familia en el proceso de
atencion en salud. Las narraciones se agruparon de
acuerdo con las necesidades enunciadas por parte
de los cuidadores, dentro de las cuales se encontro:
integracion de la familia, educacion al cuidador y
atencion integral del cuidador familiar.

La integracion de la familia en el proceso de cuidado
del enfermo en casa provoca necesariamente una
reasignacion de roles y tareas entre los diferentes
miembros, por lo cual se debe brindar apoyo y
soporte a la familia del paciente escuchando las
demandas y sugerencias que se presenten por parte
del cuidador, ya que puede aparecer el sindrome de
claudicacion familiar. Esto relata Gloria acerca de
la situacion que se vive con el servicio de cuidado
domiciliario: “[...] ellos si al principio es como
con toda la familia, pero ya después es solo con el
paciente”.

El segundo elemento que tiene un alto impacto
es la educacion al cuidador; es decir, orientacion
sobre como actuar ante las distintas situaciones:
cémo movilizar al paciente, administrar los medi-
camentos, la importancia de los horarios y de la
adhesion de tratamientos, precauciones que se
deben tener, controles médicos establecidos y la
necesidad de hacer consulta a cada uno de los
miembros del personal de salud, de tal forma que
se facilite el manejo del paciente, y el cuidador se
sienta orientado y apoyado en el cuidado de su
familia r(17). Teresa revela sus expectativas frente
a este tema:

[...] una persona que nos colaborara, no las 24 horas, pero
si dentro del dia, sino una o dos horas diarias, que nos expli-
caran cosas, vuelvo y le digo de los ejercicios, sino que ella
pudiera hacer, hablar, a ver si algun dia pudiera caminar.

Un tercer elemento identificado es la atencion inte-
gral del cuidador familiar. Los entrevistados en el
presente estudio refieren que el cuidado domici-
liario en salud se centra, en la mayoria de los casos,

en la satisfaccion de necesidades del paciente, pero
se olvida al cuidador familiar que permanece con
él y asume su cuidado, muchas veces sin el respaldo
requerido y comprometiendo su propio bienestar,
como lo describe Marcela:

Yo creeria que no, porque si me tuvieran en cuenta, vuelvo y
le digo también tendrian en cuenta el futuro de mi salud, si
tuvieran en cuenta esas recomendaciones de mis sintomas,
pero a ellos como no les importa, porque lo que importa es
mi padre y a pesar de eso no vienen con el mismo doctor.

Por lo anterior, se debe fortalecer el bienestar de las
personas dedicadas al cuidado del enfermo crénico,
priorizando su cuidado en los aspectos mas signi-
ficativos, como el apoyo social para soportar la
carga y el fortalecimiento de los potenciales para
contribuir a su calidad de vida.

Barreras y recursos para
un mejor tratamiento

Las narraciones realizadas por los cuidadores que
participan en un programa de cuidado domiciliario
permiten identificar diferentes barreras de acceso
a la atencion en salud que los pacientes nece-
sitan. Dichas narraciones también evidencian un
conjunto de recursos que los pacientes o cuidadores
han utilizado para obtener los servicios de salud en
el contexto de la atencion domiciliaria.

Las barreras de acceso condicionan la respuesta
clinica del paciente, aumentan el gasto para los
pacientes o sus cuidadores y generan mayor estrés
para los cuidadores asociados a las actividades de
gestion, por lo que en los procesos de atencion se
debe establecer modelos de prestacion de servicios
en los cuales se mitiguen las barreras para la obten-
cion de recursos. En el caso que relata Marcela,
la no entrega de medicamentos genera impacto
econémico y sobrecarga del cuidado familiar: “[...]
se las cambiaron por unas pastillas y es un camello
para que me las den, entonces prefiero comprarlas
que valen $39.000 pesos y las compro™.

La accion de tutela es uno de los principales
recursos utilizados por los pacientes para acceder a
los servicios que son negados por las instituciones
prestadoras de salud. Interponer estos recursos
genera un gasto econémico que recae en la persona
o su cuidador. Debido a la insatisfaccion que tienen
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los pacientes y cuidadores familiares en cuanto al
acceso a los diferentes servicios de un programa de
cuidado domiciliario, se genera una barrera en la
relacion entre el programa y el binomio paciente-
cuidador. Esto a su vez afecta negativamente la
calidad de la atencion de los pacientes y se convierte
en un problema para el paciente y su cuidador,
ya que aparte de los gastos econémicos que se
presentan, tienen que hacer tramites excesivos y
dispendiosos. La falta de calidad de los servicios es
destacada en la narracion de Teresa:

Yo era una de las que decia: a mi no me gusta entutelar, yo
no tengo tiempo para estar haciendo esas vueltas, pero final-
mente no se enfocan en la persona, se limitan simplemente a
que la paciente se mantenga.

CONCLUSIONES

Los resultados de esta investigacion evidencian
que en el cuidado domiciliario ideal debe abor-
darse tres componentes: atencion integral centrada
en el domicilio, cualidades del equipo de salud y
expectativas del cuidador. El primero debe brindar
las condiciones necesarias para que el binomio
paciente-cuidador y equipo de salud permanen-
temente busquen resolver la situacion de salud
del paciente y que, basados en una comunicacion
asertiva y partiendo de las caracteristicas sociocul-
turales, se procure realizar intervenciones de alta
calidad. Esto se traduce en tener mayor conciencia
en la atencion, servicios adecuados y oportunos,
uso eficiente de los recursos de salud, continuidad
clinica, disminucion de los riesgos de los pacientes
derivados de las intervenciones practicadas, asi
como en seguimiento y control del proceso de
adaptacion del paciente.

El segundo estd orientado a que los profesionales
de la salud requieren mayor capacitacion y entre-
namiento en los diferentes procedimientos para
conformar un equipo acorde a las necesidades
del paciente, que tenga la capacidad de brindar
condiciones de salud adecuadas, para que reper-
cuta de forma positiva en su estado de salud y le
proporcione un grado de satisfaccion. Finalmente,
las expectativas del cuidador involucran tanto el
fortalecimiento de una comunicacion fluida entre
el binomio paciente-cuidador y los profesionales de
la salud como la necesidad vital de integrar a toda

la familia en el proceso de atencion. Esto implica
educar al cuidador en la toma de decisiones y el
manejo adecuado de la enfermedad y sus secuelas,
tanto en los cambios fisicos, como emocionales y
psicologicos, puesto que los cuidadores tienen una
influencia positiva en el mejoramiento de la calidad
de vida de las personas que presentan una ECV. Asi
mismo, es importante no solo orientar al cuidador
en la atencion de su familiar, sino en su propio
cuidado, de manera que fortalezca su bienestar y la
satisfaccion de sus necesidades.

Esta investigacion identifico ademas un conjunto de
barreras de acceso a los servicios de salud, las cuales
se enmarcan en lo administrativo (en dificultad al
acceso y autorizaciones a servicios de salud), lo
econémico (altos costos y gastos) y lo geografico
(ubicacion y distancia residencia-hospital). Ademas,
establecié el uso de otros recursos para acceder a
los servicios de salud pertinentes, como la accion
de tutela.
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