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RESUMEN

Se objetivé conocer las definiciones e implicaciones de la atencion domiciliaria abordadas en articulos
cientificos. Se trata de una investigacion bibliogréfica, revision narrativa. La bUsqueda fue realizada en
la base de datos National Library of Medicine National Institutes of Health (PUBMED), en diciembre de
2012. Los descriptores Mesh Database utilizados fueron: home care services; patient care team;
homebound persons y caregiver. Fueron encontrados 2244 publicaciones. El proceso de inclusion y
exclusion se dividié en dos etapas: la primera fue la lectura de los titulos y resimenes para verificacion
del tema abordado “atencién domiciliaria”, siendo seleccionados 253 titulos y resumenes. La segunda
fue el llenado del cuadro de informaciones elaborado en el programa Microsoft Excel 2007, siendo
concluida con 209 resumenes. Para el analisis en la integra, 72 articulos fueron seleccionados para
andlisis de contenido e identificacibn de los enunciados. Fueron elaboradas tres categorias
enunciativas: Atencion domiciliaria: ¢Qué es? ¢Para qué sirve?; Atencién Domiciliaria: Fragilidades y
potencialidades; Cuidador Familiar: fatiga y aislamiento.

RESUMO

Objetivou-se conhecer as definicbes e implicacbes da atencdo domiciliar abordadas em artigos
cientificos. Trata-se de uma pesquisa bibliografica, do tipo revisdo narrativa. A busca foi realizada na
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base de dados National Library of Medicine National Institutes of Health (PUBMED), em dezembro de
2012. Os descritores Mesh Database utilizados foram: home care services; patient care team;
homebound persons; caregiver. Foram encontrados 2244 titulos de publicacées. O processo de
inclusdo e exclusdo dividiu-se em duas etapas: a primeira foi a leitura dos titulos e resumos para
verificacdo do tema abordado “atencdo domiciliar”, sendo selecionados 253 titulos e resumos. A
segunda, foi o preenchimento do quadro de informacdes elaborado no programa Microsoft Excel 2007,
sendo concluida com 209 resumos. Para analise na integra, 72 artigos foram selecionados para analise
de conteldo e identificacdo dos enunciados. Foram elaboradas trés categorias enunciativas: Atencéo
domiciliar: o que é? Para que serve?; Atencdo domiciliar; Fragilidades e potencia; Cuidador familiar:
fadiga e isolamento.

ABSTRACT

It was aimed to know the definitions and implications of home care approached in scientific articles. It is
a bibliographic research, a narrative review. The search was performed in the database National Library
of Medicine National Institutes of Health (PUBMED), in December of 2012. The descriptors Mesh
Database used were: care services; patient care team; homebound persons and caregiver. It was found
2244 titles of publications. The process of inclusion and exclusion divided itself in two steps: the reading
of the titles and abstracts to verify the approached theme, “home care”, being selected 253 titles and
abstracts. The second one was the filling of the frame of information, performed in the Microsoft Excel
2007 program, being concluded with 209 abstracts. In the analysis in a full form, 72 articles were
selected to analysis of content and identification of statements. It was performed three enunciative
categories: home care: what is it? For what is it used?; Home care: Fragilities and Potentialities;
Familiar Caregiver: fatigue and isolation.

INTRODUCCION

La atencién domiciliaria (AD) es presentada como una de las maneras de atender las
demandas que emergen de los cambios en el proceso salud-molestia. La
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en el inicio del siglo XXI, justificd la
asistencia domiciliaria como una necesidad frente a los cuidados a largo plazo en las
molestias cronicas, que vienen aumentando con la transicion demografica y
epidemioldgica vivida en los Gltimos afios . Histéricamente, el cuidado en el domicilio
surgié entre las enfermeras norteamericanas, al final del siglo XIX a través de la
Visiting Nursing Association®®. Fue, originalmente, llamado de home care, significando
lar y cuidado, respectivamente, siendo en el idioma portugués traducido como
cuidados realizados en el domicilio.

En Brasil, la politica publica méas actual, propuesta por el Ministerio de Salud (MS) por
medio de la orden n°® 963 de 27 de mayo de 2013, fue el “Programa Melhor em Casa”
(Programa Mejor en Casa), que establece diferentes modalidades de atencion,
dependiendo de la caracterizacion del paciente, del tipo de atencién y de los
procedimientos utilizados para la realizacién del cuidado ©.

Por haber posibles diferencias entre los distintos paises, se ha creido ser importante
el resalte de estas informaciones y, ademas, hacer el analisis de frente al encontrado.
Por cambiar la region, las costumbres, las creencias, y los pensamientos, es
necesario repensar la importancia que todo eso tiene y su impacto en la salud, y
principalmente en el cuidado cerca del enfermo y su familia. Al tener conocimiento de
esto, se esperd encontrar las formas de organizacion y comprension cerca de la AD
en los distintos paises, como Africa del Sur, Estados Unidos, Brasil, Taiwan y Canada,
entre otros abordados al discurrir del texto. Incluso conteniendo muchas diferencias
entre las distintas nacionalidades, muchos de ellos poseen detalles parecidos y, a
través de ello, se puede hacer el andlisis de contenido, principalmente por el hecho de
haber muchas publicaciones, las cuales permiten un grande acumulo de datos e
informaciones.
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Ante estas propuestas, apoyadas en discursos que organizan y producen esa
modalidad de cuidados, se objetivd conocer, en los articulos cientificos que tratan del
asunto, como se constituyé esta modalidad de atencion a la salud. De esa forma, se
propuso como pregunta que norted la revision narrativa: ¢Qué enunciados acerca de
la atencion domiciliaria son encontrados en la literatura cientifica que aborda el tema?
¢,Como ellos se presentan en relacion al escenario mundial?

MATERIALES Y METODOS

Se trata de una inmvestigacion bibliografica, del tipo revision narrativa, que permite
describir el “estado del arte” de un determinado asunto, desde un punto de vista
tedrico o contextual. En esta modalidad de revision, no hay necesidad de informar las
fuentes utilizadas, ni criterios de inclusién para selecciéon de los trabajos®. Sin
embargo, las etapas que establecieron la inclusion de las publicaciones de la base de
datos seleccionada en la presente revision fueron descritas, de forma que permitan
evidenciar la organizacion y sistematizacion de la busqueda, la inclusion o exclusion
de trabajos, posibilitando su reproduccion.

La busqueda fue realizada en la base de datos National Library of Medicine National
Institutes of Health (PUBMED), en diciembre de 2012, sin demarcacion temporal,
proporcionando que encontrasemos el primer articulo en 1991, abordando este tema.
Los descriptores Mesh Database utilizados fueron con la siguiente interseccion:
((("home care services"[MeSH Terms]) AND "patient care team”"[MeSH Terms]) AND
"homebound persons'[MeSH Terms]) OR “caregivers'[MeSH Terms]. Con la
intencién de favorecer la delimitacion (especificidad) de la busqueda, entre las
distintas herramientas de busqueda disponibles en esta base de datos, fueron
utilizados como limites de estrategia los siguientes filtros: Abstract available, Humans,
Clinical Trial, Clinical Trial, Phase I, Randomized Controlled Trial, Clinical Trial, Phase
lI, Clinical Trial, Phase IlI, Clinical Trial, Phase IV, Evaluation Studies, Comparative
Study, Controlled Clinical Trial, Journal Article, Multicenter Study, Validation Studies,
English, Portuguese, Spanish, AIDS, Cancer y History of Medicine. Como resultado de
la estrategia de busqueda, fueron encontrados 2244 titulos de publicaciones. A partir
de estos resultados, el proceso de inclusion y exclusion se dividio en dos etapas:
Primera etapa — lectura de titulos y resimenes para verificacién del tema abordado
“atencién domiciliaria”, siendo seleccionados 253 titulos y resumenes. La segunda
etapa — inclusién de informaciones en el cuadro de datos elaborado en el programa
Microsoft Excel 2007 contemplando las informaciones: titulo, autor, afio, pais,
institucion responsable de la investigacion, resumen, area a la que estaba destinado,
los sujetos de investigacion, el abordaje de la investigacion, el tipo de estudio
utilizado, la perspectiva tedrica y la revista de publicacion. Fueron excluidos los
relatos de experiencia, reflexiones y revisiones, totalizando 209 articulos analizados.

Para los pasos subsecuentes fueron considerados criterios de inclusion de los
articulos para analisis en la integra: referirrmencionar las perspectivas de los
involucrados en la atencién domiciliaria y tener el articulo disponible online. Fueron
seleccionados 72 articulos ©"® sometidos a andlisis cualitativo de contenido 7", En el
analisis, fueron identificados los enunciados que constaban en estas publicaciones.
Esos enunciados tienen el poder de producir los contenidos tratados, y las revistas
cientificas son entendidas como el lugar privilegiado para la circulacion de esos
discursos ®.
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RESULTADOS Y DISCUSION

Después del analisis, fueron establecidas tres categorias de enunciados relacionados
a la atencion domiciliaria y estan relacionados a lo que seria esta modalidad
asistencial, potencialidades y fragilidades, la fatiga y aislamiento vivido por el cuidador
domiciliario. Atencion domiciliaria: ¢Qué es? ¢Para qué sirve?; Atencion Domiciliaria:
Fragilidades y potencialidades; Cuidador Familiar: fatiga y asilamiento.

Atencion Domiciliaria: ¢Qué es? ¢ Para qué sirve?

En esta categoria, apuntamos enunciados que explican la atenciéon domiciliaria,
apuntan sus objetivos y determinan para quien se direcciona esta modalidad de
cuidado. La mayor parte de los estudios sobre la atencion domiciliaria estan
relacionados con la oferta de cuidados paliativos ©2®, de este modo, parece posible
afirmar que el domicilio es un lugar para estar el enfermo cuando no hay posibilidades
de cura, ya que en los articulos analizados se observd que cuidadores, familiares y
pacientes, recurrentemente refieren la muerte y la terminalidad.

En estudios de Australia ¢V, se identifican convergencias y divergencias en relacion
al enfrentamiento de la muerte en el domicilio. Los prestadores de cuidados paliativos
en la atencion domiciliaria apuntan esta modalidad asistencial como un servicio
utilizado por personas con una enfermedad terminal, con la cual, si no hubiera
“aceptacion de la muerte”, los pacientes pueden quedarse alarmados por
relacionarlos con el fin de la vida. La mayoria de los cuidadores refiere que aunque
los cuidados paliativos no preparen para la muerte, promueven bienestar, lo que
podria facilitar y humanizar el proceso de morir ®. Familiares consideran el
acompafamiento del proceso de muerte y morir en el domicilio “maravilloso” o
“adorable” ©, que posibilita la despedida “? y sensacién de satisfacciéon de las
necesidades de los moribundos ©*V.

En una investigacion en Israel, se apunté la preferencia por cuidados de fin de vida en
el domicilio, pues la relacién con el paciente seria mas préxima 2, factor que también
justifica la eleccién de padres italianos ), americanos ¥ y australianos *® de poder
cuidar de sus hijos en casa en el final de la vida. La manutencién de “vida normal”
también influy6é en los padres ingleses a optar por el cuidado domiciliario de sus hijos
con enfermedad terminal *”. La preferencia por los cuidados paliativos en el domicilio
también estad relacionada a la posibilidad de acompafar al nifio en relacion a la
nutricién, alivio de sintomas y bienestar #3517,

Ademas, los cuidados domiciliarios significan proximidad con el paciente en situacion
de terminalidad, por mantenerlo dentro de la dinamica familiar e vida social ©. Los
pacientes suecos relatan los cuidados domiciliarios, junto a sus familiares, como un
privilegio, destacando el poder tener acceso a sus pertenencias, preservando su
independencia. También los cuidados y las informaciones recibidas por el personal de
salud fueron adecuados y proporcionaron seguridad (.

En estudios realizados en Suecia ® y en Dinamarca ‘®, los pacientes refirieron
sentirse seguros y confortables en sus casas, por facilitar el cuidado paliativo para los
pacientes y sus familiares. Sin embargo, por momentos los pacientes pasan a sentirse
frustrados y/o cuIPados por sentirse una carga para el familiar mas préximo, asi como
para la sociedad ©®.
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En Australia, la seguridad en la atencion domiciliaria parece estar relacionada a la
confianza en el sistema de salud. Los padres refirieron confiar en el sistema de salud,
principalmente al percibir sinceridad en el cuidado de los profesionales y sentirse
confortables para hacer preguntas y obtener informaciones sobre el tratamiento del
nifio ™. A pesar de acreditar que el paciente estd mas seguro recibiendo cuidados
domiciliarios, y que la atencion es de calidad y eficiente, en Canada, los cuidadores
sienten menos seguridad en cuidar del paciente en este ambiente 9.

La atencion domiciliaria es percibida como un cuidado propiciado en un ambiente
favorable, proximo de la familia y del ambiente familiar. En estudio Sueco, se identificd
que los familiares conceden a la “atmdsfera” del domicilio un efecto curativo sobre el
paciente ®Y, y que estos cuidados promueven méas tiempo con la familia y amigos ©#?),
ademas de permitir cumplir los deseos del familiar enfermo ®®. En Brasil, la atencién
domiciliaria también fue relacionada a la importancia de la familia como base de
apoyo afectivo y social para los pacientes Y. En Irlanda del Norte, muchos
cuidadores relatan no tener eleccién, y aceptan la atencion domiciliaria para cumplir
los deseos de la persona enferma de morir en casa “.

En relacidn a si el ambiente mas adecuado para el cuidado en el final de la vida seria
el domicilio o el hospital, se identificaron divergencias. En Turquia, los cuidadores
consideraran la casa como el ambiente mas adecuado ©. En estudio de Lesoto ©®,
los cuidadores refirieron mejores resultados cuando son hospitalizados, ya que el
gobierno ofrece el tratamiento. Aun mejores resultados pueden relacionarse con el
manejo de carencia alimentaria, especialmente entre los portadores de VIH,
necesitando optimismo y organizacion de los cuidadores.

La atencidbn domiciliaria también es percibida por los familiares como
deshospitalizacion. Los familiares se sienten frustrados cuando el paciente recibe el
alta del hospital antes de estar curado, ya que relacionan el alta a la cura, revelando
gue no aceptan salir del hospital en cuanto que los pacientes son incapaces de cuidar
de si mismos. En este sentido, los cuidados domiciliarios son vistos como un medio
de disminuir la carga de trabajo de los hospitales, destacando la importancia de la
preparacion previa de los cuidadores domiciliarios, para que puedan conferir cuidado
adecuado al paciente en casa ®.

En algunas situaciones, escoger la atencion domiciliaria no ocurre por parte de los
familiares, pero si por atender al deseo del enfermo o por la imposibilidad del acceso
a otras formas de cuidado ®®. Muchas familias sienten inseguridad en relacién a la
situacion del paciente en el domicilio, especialmente frente a alteraciones en su salud
y saber si deben o no encaminarlo al hospital. Entre tanto, cuando las condiciones del
domicilio son adecuadas, las enfermeras tienden a incentivar a los familiares a
mantener sus familiares enfermos en casa ‘.

Para la mayoria de las familias, el cuidado paliativo en casa facilita la
“desprofesionalizacion” al proceso de morir, ya que es la familia la principal fuente de
cuidados para el nifioc™”. En Israel, mas de 90% de los cuidadores del programa
homecare refieren que la muerte en casa es una experiencia positiva, tanto para si
cuanto para sus seres queridos que murieron 2,

El miedo a ser infectado por alguna enfermedad fue identificado en dos estudios.
Entre italianos, portadores de VIH, surgié el miedo de infectar a algun familiar. Miedo
también presentado por los cuidadores. Sin embargo, destacase que en casa, estos
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recibirian mas atencién y cariio ©”. En Botsuana, los cuidadores también

manifestaron miedo a la infeccion, sin embargo, relataron que utilizar guantes podria
herir la relacién de amor con su ente querido “®.

Atencion Domiciliaria: Fragilidades y Potencialidades

Ademas de politicas publicas que organicen y apoyen la atencion domiciliaria,
depende de recursos economicos, materiales y humanos para que esta se
materialice. Los articulos estudiados apuntan especialmente la falta de comunicacion
y de informacion como fragilidades encontradas en la realizaciébn de la asistencia
domiciliaria. La falta de comunicacion afecta tanto la parte econdmica de la familia
como a las relaciones entre personal de salud-paciente-familia. En estudio realizado
en Turquia, la falta de comunicacion es apuntada como un prejuicio para el alta
hospitalaria® y en los cuidados domiciliarios. En Malawi® y en Kenia®?, Ia falta de
informacion por parte del personal de salud se presenté como limitacion para la
prestacién de cuidados eficientes y de calidad en el domicilio. En Japén® y en
Irlanda del Norte(32) se refiri6 la falta de informacion del prondstico del paciente como
factor de inseguridad cara al futuro. En Dinamarca, se relaté la falta de informacién
por parte de los médicos acerca de las condiciones de salud de los pacientes®. En
Inglaterra, las informaciones sobre beneficios financieros y fuentes de ayuda externa
al servicio de salud no siempre ocurririan®?.

La estructura del domicilio para la realizacion de la atencion domiciliaria también es
tema abordado en los articulos analizados. La falta de saneamiento ?® y carencia de
alimentos nutritivos son apuntados como dificultades en el continente africano 62537,
En la Suazilandia, pais de Africa Austral, nifios cuidadores describieron sentimientos
de tristeza frente a la falta de oportunidad de escoger y a la necesidad de aceptar las
condiciones, como falta de acceso, de alimentacion adecuada, de apoyo fisico y
emocional, o informaciones sobre los servicios que podrian ampararlos. Esa realidad,
nifios cuidadores, se presenta en paises con expresivo numero de huérfanos debido
a la mortalidad de adultos con SIDA, lo que reduce sustancialmente el nimero de
adultos que pueden cuidar de los enfermos®®.

En Kenia, el espacio fisico también fue apuntado como una cuestion fundamental.
Muchas veces, la casa es pequefia para acomodar a una persona con SIDA y otros
miembros de la familia. En este sentido, los cuidados en domicilio no representan solo
costos sociales y econémicos, sino también posibles riegos de infeccién, ya que los
miembros de la familia muchas veces no conocen el diagnéstico y pueden no tomar
las precauciones necesarias®?.

Las dificultades estructurales para los cuidados domiciliarios extrapolan el ambiente
de la casa, e incluyen el transporte disponible, lo cual determina las condiciones de
acceso y accesibilidad. En Africa del Sur® y en Inglaterra, autores destacan
dificultades en las areas rurales, principalmente por la distancia y la falta de transporte
gratuito® para acceso a los servicios de salud. En ltalia, la desigualdad al acceso a
los servicios de salud coloca a pacientes y familias, socialmente desfavorecidos, en
una desventaja adicional, en lo que se refiere a la salud®”. Entre los brasilefios, son
apuntados como aspectos que dificultan el acceso: la falta de recursos econémicos,
tanto para la alimentacién cuanto para la compra de medicamentos, las condiciones
inadecuadas de vivienda y la deficiencia del transporte publico. Tales dificultades van
mas alla del estigma, resultando en sufrimiento y tristeza. Paciente y cuidadores
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dependen de ambulancias y transporte publicos insuficientes y lentos en las ciudades
brasilefias*?.

Cuando se observa la cuestion financiera, principalmente en Botsuana, pais africano,
uno de los desafios mas citados por las familias es la falta de recursos para cubrir los
costos con el cuidado de sus familiares enfermos, ya que el gobierno contribuye solo
con el 9% de esos gastos“Y). Muchas veces las familias pierden dinero con
curanderos que prometen la cura del SIDA®®. Aunque en los Estados Unidos el
homecare sea de bajo costo, comparado al costo de la hospitalizacion, la atencion
domiciliaria origina gran impacto en la renta de la familia?.

El apoyo, tanto estructural (materiales y recursos humanos), como material
(beneficios financieros) de los servicios de salud también fueron aspectos apuntados,
por afectar al desarrollo de la atencién domiciliaria. En estudios de Corea®®, Suecia®
y Estados Unidos“**, los cuidadores relataron encontrar dificultad en dar apoyo
emocional a los pacientes. En estudio holandés, se observé haber mayor numero de
médicos especialistas en atencién hospitalaria que domiciliaria®. La demora en la
atencion, en el periodo nocturno y finales de semana, también fue apuntada por los
profesionales de salud, la baja frecuencia de visitas recibidas por los enfermos y la
falta de privacidad por la presencia del personal de salud, tornaria la casa parecida a
una institucion hospitalaria®”). En Africa del Sur, la falta de equipamientos disponibles
también fue apuntada como un problema®®,

En un estudio de Suazilandia®, fue apuntado que la falta de equipamientos, como
sillas de ruedas, pafales desechables y guantes, mas que dificultar la realizacion de
los cuidados domiciliarios, agravarian el estrés del cuidador. La garantia de que
cuidadores domiciliarios cuenten con esos equipamientos, seria responsabilidad del
gobierno ®®, como ocurre en Malawi (Africa), donde el gobierno identifica estrategias
de sustentabilidad para apoyo familiar‘®®.

En Inglaterra, entre los cuidadores, se identificO preocupaciones en relacion a la
responsabilidad asumida con los pacientes”, ya que hay pocos médicos y
enfermeras para realizar las visitas y los cuidados domiciliarios. Aunque se sefiala
gue los cuidados mejoraron en los ultimos diez afos, aun existen dificultades,
especialmente en relacion a la falta de apoyo financiero, técnico y de informacién
sobre los recursos disponibles para pacientes atendidos en domicilio®”. En Estados
Unidos, la gestion del dolor es fuente de gran preocupacion, principalmente por la
dificultad en el manejo de equipos y la necesidad de preparacion de los cuidadores
que los utilizarian®®, ya que la dificultad con el control del dolor se agrava debido a la
falta de apoyo del personal de salud ®%°?. Hay falta de politica para la atencién a los
cuidadores, que permita aliviar su sobrecarga y que no sea restringido a los
pacientes®?.

En Italia, se observd que el nivel de escolaridad del cuidador, o su status
socioeconOmico, afectaria la habilidad y la capacidad para identificar y obtener
servicios apropiados de salud®”. Entre familias de Zimbabue, fueron apuntadas las
dificultades enfrentadas por los nifios huérfanos de padres portadores de VIH. Incluso
cuando la madre estaba viva, los hijos eran dejados con los abuelos, para que estas
pudiesen trabajar. Muchos de los entrevistados manifestaron no concordar con esta
situacion, sin embargo, esta se tornaba inevitable cuando otro miembro de la familia
no estaba dispuesto a cuidar de los nifios. Sin embargo, si los ancianos muriesen, los
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ninos se quedarian desamparados, por falta de apoyo social y financiero en ese
(54)
pais™”.

Cuidado Familiar: cansancio y aislamiento

Esta categoria retne enunciados de articulos que apuntan caracteristicas de los
cuidados familiares, especialmente acerca de la sobrecarga fisica y emocional,
provocada por la fatiga y el aislamiento social vividos por estas personas. Muchos
investigadores, de distintos paises, desarrollaron estudios para investigar la
sobrecarga psicosocial y fisica que afecta los cuidadores © 2°°°°®) En Africa del Sur,
la sobrecarga entre los cuidadores estaria relacionada a la infeccién de VIH 59,
Entre los participantes de un estudio de Canada, la angustia emocional del cuidado
fue relacionada a la restriccion de actividades y a la pérdida de intimidad®®. En otro
estudio, los cuidadores manifestaron frustraciébn cuando, para tener la oportunidad de
descansar, necesitaban dejar al paciente mas auténomo ©.

La sobrecarga® y la desvalorizacion®® fueron referidas por cuidadores de un estudio
de Estados Unidos de América, pero, por otro lado, los prepar6 para momentos
futuros®®. Tales momentos estan llenos de inseguridad y necesidad de aprender a
vivir con cambios en el comportamiento del paciente, lo que puede contribuir con el
sufrimiento del cuidador®.

Un estudio en Hong Kong revel6 que la mayoria de los cuidadores (83%) manifiesta
fatiga y estrés durante las 12 primeras semanas de cuidado. Sin ayuda o soporte,
estos cuidadores pueden pasar a ser un segundo paciente en la familia®.
Cuidadores de paciente con accidente cerebrovascular refirieron poco apoyo social en
estudio de Taiwan. Fueron apuntados como causadores de estrés: falta de suefio y
descanso inadecuado (76%), mal humor (74%), sentimiento de angustia y desamparo
(72%), ansiedad debida al estrés (72%), sensacion de incapacidad de manejar las
situaciones con calidad (72%), y sentimiento de fatiga (70%) ©°. La falta de apoyo
social estaria asociada a depresion, importante mediador en la sobrecarga, en la
manifestacién de ansiedad de los cuidadores y en las alteraciones de salud fisica®®.
En Taiwan, se identifico la depresibn como aspecto que agrava la salud de los
cuidadores debido a altos niveles de estrés y ansiedad®”, relacionados al escaso
apoyo social que resulta en sobrecarga ©®. Esto serfa inherente a las personas que
conviven con el enfermo y su condicion, esg)ecialmente a los hijos que participan
emocionalmente de la situacién-enfermedad®®.

La imposibilidad de contar con un miembro de la familia para compartir la
responsabilidad del cuidado también genera sobrecarga entre los cuidadores. La
mayor parte de los cuidadores que participaron de un estudio en Australia relataron
sentirse sobrecargados por no contar con alguien para compartir el cuidado del
paciente terminal®”, Propiciando la privacion del convivio cotidiano, social,
ocupacional o familiar’®. Situaciones como estas llevan a los cuidadores a
sufrimiento emocional y fisico®®, una vez que pasan a asumir, ademas de la
responsabilidad de su trabajo, el cuidado de un familiar, pudiendo favorecer la
aparicion de problemas de salud mental, como depresion y ansiedad .

Las cuidadoras también tienden a manejar complejas demandas de cuidados por un
largo tiempo y, al contrario de los hombres, optan por no pedir apoyo al personal de
salud, a pesar de la fatiga. Interrupciones de actividades diarias aparentan tener
mayor impacto sobre el cuidador . En la nueva rutina de cuidados, surgen factores
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estresantes como tension emocional, agotamiento fisico debido al largo tiempo
dedicado al cuidado del enfermo y por tener que desarrollar, también las tareas de
casa, asi como sentir pérdida de la independencia y crisis financiera® ™.

En Brasil, el foco del cuidador/familiar es el nifio enfermo, cuidandolo en tiempo
integral, y privandose de actividades de descanso. Esto lleva al cuidador a sentirse
culpable por desear periodos de descanso, considerando tal pensamiento egoista,
pues el nifio necesita de su atencién y es su papel estar con él7?. La falta de
descanso también fue destacada entre cuidadores de un estudio de EUA, refiriendo la
necesidad de levantarse durante la noche para cuidar del paciente!.

Estudios realizados en Suecia revelan que el familiar se siente presionado por la
responsabilidad del cuidado sumado al sentimiento constante de preocupacion, ya
gue permanece la mayor parte del tiempo con el paciente y necesita reconocer el
momento de intervenir para ayudarlo®®. Y ante esta situacion, requiere enfrentar la
sobrecarga, el aislamiento y las dificultades para recibir apoyo del equipo de salud?.

El aislamiento social entre los cuidadores también es bastante mencionado® " ™),
En estudio con cuidadores de Suecia, se identific6 que ser un cuidador informal
significaria quedarse preso en casa, comprometiendo las horas de descanso. Los
cuidadores sienten doble responsabilidad: por el cuidado y por la culpa frente a
alguna alteracion del paciente, generando agotamiento. De esta forma, los cuidados
paliativos en casa producen el aislamiento social del cuidador, lo que suena irénico
una vez que este movimiento surgié para disminuir el aislamiento social del
moribundo en el hospital. Aln, se relatan las pocas oportunidades que el cuidador
tendria para descansar. A pesar de la posibilidad de solicitar ayuda hasta seis veces
al dia, estos prefieren no requerirla y no descansan debido a la frecuencia de cambios
del personal de salud, y la solicitacion de su permanencia por parte de estos. Se
suma la inseguridad y el sentimiento de impotencia, por la dificultad de manejar
cuestiones financieras al estar apartados del trabajo®?.

Los estudios apuntan a que cuando se cuida de una persona de la familia, es
necesario organizar una nueva rutina y redefinir las actividades diarias. La transicion
para un nuevo papel, de cuidador, o para la viudez implicita frente al fallecimiento del
cényuge, la duda sobre la disponibilidad del cuidado en casa y el mantenimiento de
una buena relacién con ese familiar, son cambios y adaptaciones frecuentes que el
cuidador estara susceptible a enfrentar con el paso del tiempo®®. En Ucrania, mas
alla de la fragilidad o falta de tiempo del cuidador, se observa la necesidad de saber
como reaccionar frente al comportamiento agresivo del paciente, particularmente
frente a la a?resién verbal, que ocurre en la mayoria de los casos durante el curso de
la demencia'’®.

Con todos estos desafios, los cuidadores vienen cargados de frustracion y dudas,
principalmente por la complejidad y el riesgo de vida de enfermedades como el
cancer, junto con las consecuencias emocionales y psicolégicas demandadas,
cuidadosa coordinacion de los distintos niveles de cuidados, o sea, primario,
secundario, y terciario. Ademas, todas las personas envueltas en los cuidados
paliativos en casa enfatizan que este tipo de cuidado exige trabajo adicional®.
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CONSIDERACIONES FINALES

El presente estudio posibilitd conocer los enunciados sobre la atencion domiciliaria de
articulos cientificos localizados en la base de datos PUBMED y publicados entre 1991
y 2012. Tales discursos, elaborados por investigadores de distintos paises, han
constituido los profesionales de salud, produciendo rupturas y cambios sobre lo que
piensan de las personas enfermas y sobre aquellos que los cuidan en el domicilio.

La lectura de los articulos permitié elaborar un panorama de esta modalidad
asistencial, a partir de los enunciados de las revistas cientificas, aqui destacadas
como lugares privilegiados para la produccion de discursos que podrian tener el poder
de producir aquello de lo que se habla. Los enunciados producen la atencion
domiciliaria generalmente dirigida a pacientes en cuidados paliativos, considerando
gue muchos pacientes que necesitan de estos cuidados estan fuera de posibilidad de
cura. Al apuntar la atencién domiciliaria como una modalidad dirigida a personas con
enfermedades que amenazan la vida, destacan que tal modalidad contribuye para
promover bienestar y satisfaccion de las necesidades de los moribundos.

Los articulos describen que ser cuidador no es una eleccion voluntaria, y si la
atencibn a un deseo de la persona enferma. También adjudican discursos de
cuidadores y pacientes que evalldan la atencion domiciliaria como positiva, al
considerar la proximidad del paciente con la familia, por permanecer en su ambiente
familiar. Sin embargo, también destacan que muchos cuidadores se sienten
sobrecargados, privados de necesidades basicas como suefio y buena alimentacion,
viviendo en aislamiento social por quedarse en torno del paciente y distante de sus
actividades.

La lectura de los articulos permite evaluar facilidades y dificultades relacionadas a la
atencion domiciliaria, presentando situaciones particulares, como en el continente
africano, donde el cuidado domiciliario representa un desafio, debido a muchos
problemas, tales como la alta mortalidad de adultos por VIH, dejando muchos nifios
huérfanos, hasta la falta de alimentos, debido a los bajos recursos financieros y la
pobreza de muchas familias. El andlisis también permite visualizar como cada pais
busca atender las demandas del proceso salud-enfermedad.

Los resultados también apuntan que los cuidados domiciliarios implican en la
oportunidad de realizar cuidados en un ambiente favorable, permitiendo preservar las
actividades familiares, sociales y el bienestar para el cuidado, ademas de
proporcionar sentimiento de no abandono en situacién de terminalidad. La falta de
comunicacion de los cuidadores con el personal de salud, en el momento del alta y
durante la atencion domiciliaria, también dificulta la realizacion de cuidados con
calidad, de la misma forma que la infra-estructura domiciliaria, muchas veces precaria,
dificultades econdémicas, alteraciones emocionales, sobrecarga de los cuidadores y
dificultad de acceso en casos de interocurrencias o empeoramiento del estado de
salud. Por otro lado, los textos refieren que acciones de capacitacién de cuidadores
contribuyen a la seguridad de los cuidadores.

Para concluir, las autoras sugieren que los aspectos identificados en la presente
revision puedan ser considerados en la programacion de actividades desarrolladas en
los programas de cuidados domiciliarios.
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