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RESUMEN

La lesion cerebral traumatica (LCT) constituye un problema de salud publica a nivel
mundial que genera una carga fisica, emocional y social, con repercusiones significativas,
no solo en la persona afectada, sino también a los cuidadores familiares. Este proceso se
torna particularmente exigente durante la transicién desde la atencion hospitalaria aguda,
en la unidad de cuidados intensivos (UCI) hacia el cuidado en el hogar, periodo en el que
el cuidador asume responsabilidades complejas sin siempre contar con la preparacion y
el apoyo necesarios (1-6). En esta etapa, la recuperacion de la persona con LCT depende
en gran medida del cuidador familiar, quien suele enfrentar multiples desafios
relacionados con la falta de experiencia, la vivencia de emociones intensas y la sobrecarga

fisica y psicoldgica asociada al cuidado (2,3,5,7,8).

El objetivo de este estudio fue comprender las experiencias de los cuidadores familiares
durante la transicion de la atencion hospitalaria aguda al cuidado en casa de personas
adultas con LCT, considerando que esta etapa transicional se desarrolla aproximadamente

entre los 3 y 6 meses posteriores al alta hospitalaria (1-3).

Se realizé un estudio cualitativo con enfoque Husserl fenomenologico descriptivo. Se
llevaron a cabo 7 entrevistas semiestructuradas 5 mujeres y 2 hombres dirigidas a
cuidadores familiares de personas adultas con LCT que vivieron el proceso de transicion
desde la UCI hasta el cuidado en el hogar. El analisis se orientd desde la Teoria de las
Transiciones de Afaf Meleis, que permite comprender los cambios en la salud, asi como
las transformaciones en los roles, las relaciones y la dindmica familiar que acompafian
este proceso mediante 5 categorias: Tipos y patrones de transicion, Propiedades de la
experiencia, condiciones de la transicion, Indicadores de proceso y resultado y

Terapéutica en Enfermeria (9-12).

Los resultados evidencian que los cuidadores experimentan transiciones multiples y
simultaneas, caracterizadas por una elevada carga emocional, fisica y psicoldgica, asi
como por sentimientos de incertidumbre frente a la evolucion clinica de la persona con
LCT. Estas transiciones pueden verse facilitadas o inhibidas por factores como el acceso
a informacion clara, el respaldo del sistema de salud y la disponibilidad de recursos (9,13).

La literatura reporta altos niveles de estrés, ansiedad y depresion en cuidadores familiares
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especialmente cuando existen intervenciones insuficientes y una preparacion inadecuada

durante el proceso de alta hospitalaria (2,3,7,8).

Se concluye que el cuidador familiar desempefia un rol central en la recuperacion de la
persona con LCT, lo que resalta la necesidad de fortalecer intervenciones de enfermeria
orientadas a la educacion, el acompafiamiento y la prevencion de la sobrecarga del

cuidador (1,5,12,14,15) .

Palabras Clave: Cuidadores; Lesion cerebral traumatica; Atencidén transicional;

Sobrecarga del Cuidador; Enfermeria.
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ABSTRACT

Traumatic brain injury (TBI) represents a major global public health problem, generating
a significant physical, emotional, and social burden with important repercussions not only
for the affected individual but also family caregivers. This process becomes particularly
demanding during the transition from acute hospital care in the intensive care unit (ICU)
to care at home, a period in which family caregivers assume complex responsibilities,
often without sufficient preparation or support (1-6). During this stage, the recovery of
the person with TBI largely depends on the family caregiver, who frequently faces
multiple challenges related to lack of experience, intense emotional responses, and the

physical and psychological burden associated with caregiving (2,3,5,7,8).

The aim of this study was to understand the experiences of family caregivers during the
transition from acute hospital care to home care of adults with TBI, considering that this
transitional stage occurs approximately between three and six months after hospital

discharge (1-3).

A qualitative study with a descriptive phenomenological approach based on Husserl’s
philosophy was conducted. Seven semi-structured interviews were carried out with
family caregivers (five women and two men) of adults with TBI who experienced the
transition from the ICU to home care. Data analysis was guided by Afaf Meleis
Transitions Theory, which facilitates understanding changes in health status as well as
transformations in roles, relationships, and family dynamics that accompany this process.
Five analytical categories were identified: types and patterns of transition, properties of
the experience, conditions of the transition, process and outcome indicators, and nursing

care interventions (9—12).

The findings reveal that caregivers experience multiple and simultaneous transitions
characterized by high emotional, physical, and psychological burden, as well as feelings
of uncertainty regarding the clinical evolution of the person with TBI. These transitions
may be facilitated or inhibited by factors such as access to clear information, support from
the healthcare system, and availability of resources (9,13). The literature consistently
reports high levels of stress, anxiety, and depression among family caregivers, particularly

when discharge preparation and transitional interventions are insufficient (2,3,7,8).

In conclusion, family caregivers play a central role in the recovery of individuals with

TBI, highlighting the need to strengthen nursing interventions focused on education,

12



continuous support, and prevention of caregiver burden during the hospital-to-home

transition (1,5,12,14,15) .

Keywords: Caregivers; Brain injuries, Traumatic; Transitional Care; Caregiver Burden;

Nursing.
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INTRODUCCION

La lesion cerebral traumatica (LCT), constituye un problema de salud publica a nivel
mundial debido a su impacto negativo en la salud a corto, mediano y largo plazo de la
persona, asi como en su entorno familiar. Esta condicion genera una elevada carga de
enfermedad, reflejada en los afios de vida perdidos por discapacidad y muerte prematura,
afectando significativamente la funcionalidad fisica, cognitiva y emocional de quienes la
presentan. En este contexto, la sobrecarga del cuidado recae en los cuidadores familiares,
quienes asumen un rol central en el proceso de recuperacion (16—18). Las causas mas
frecuentes de la LCT incluyen los accidentes de transito, las caidas y el trauma violento,
eventos que suelen dejar secuelas persistentes generando procesos prolongados de

rehabilitacion(18-20).

Las personas con LCT reciben atencion inicial en entornos especializados, como las
unidades de cuidados intensivos (UCI), donde se implementan intervenciones avanzadas
orientadas a la estabilizacion clinica. No obstante, una vez superada la fase aguda, el
proceso de recuperacion continia en el hogar, generalmente bajo la supervision de un
familiar (2). Esta transicion representa un proceso complejo que implica transformaciones
profundas en la vida del cuidador, abarcando dimensiones emocionales, sociales y fisicas

(21,22).

El paso del hospital al hogar no se limita a un cambio de escenario asistencial, sino que
conlleva una reorganizacion de roles y responsabilidades dentro de la familia (7). Los
cuidadores deben asumir tareas como el apoyo permanente, el manejo de dispositivos
médicos y medicamentos y la vigilancia de posibles complicaciones, lo que implica
reduccion o abandono de actividades personales y laborales (1,8,23). Esta carga se
intensifica por el impacto emocional del cuidado, evidenciandose altos niveles de estrés,
ansiedad y depresion asociados a la incertidumbre frente a la evolucion clinica y a las

exigencias del rol asumido (2,3).

La teoria de las transiciones de Afaf Meleis constituye un marco conceptual clave para
comprender la experiencia del cuidador familiar en esta etapa, al reconocer que las
transiciones implican cambios en la identidad, los roles, las relaciones y las habilidades
de las personas (13,24). Una transicion saludable se ve favorecida por la preparacion

previa, disponibilidad de redes de apoyo y estrategias que favorecen la adaptacion(25),

14



mientras que las sobrecargas fisica, emocional y social se han vinculado a transiciones
disfuncionales que deterioran la salud del cuidador y repercuten en la calidad del cuidado

a la persona con LCT (25,26) .

A pesar del reconocimiento del rol del cuidador familiar en los procesos de recuperacion
y continuidad del cuidado, persiste un vacio de conocimiento en el contexto colombiano
respecto a sus experiencias durante el proceso de transicion desde la atencion de la fase
aguda al hogar. Esta brecha resulta relevante en el marco de las politicas publicas
orientadas a la continuidad del cuidado y el acceso a servicios de salud integrales, en
coherencia con el Objetivo de Desarrollo Sostenible 3 (27), que promueve la salud y el
bienestar para todas las personas, asi como con las politicas nacionales que reconocen el

cuidador familiar como un componente esencial del sistema de salud colombiano(27,28)

El objetivo de este estudio es comprender las experiencias de los cuidadores familiares
acerca de la transicion de la atencion hospitalaria aguda al cuidado en casa de personas

adultas con lesion cerebral traumatica.

El proposito es generar conocimiento que permita fortalecer las intervenciones de
enfermeria, orientar programas de apoyo y contribuir a transiciones mas saludables,

sostenibles y humanizadas para las personas con LCT y sus cuidadores familiares.
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1 MARCO REFERENCIAL

1.1 Estado de arte

La lesion cerebral traumatica (LCT) es una condicion devastadora con efectos duraderos
a largo plazo que afectan fisica y emocionalmente a los pacientes como a sus cuidadores
familiares (4). Esta condicion requiere que los pacientes sean ingresados en unidades de
cuidados intensivos bajo la supervision de profesionales de salud especializados. Tras
recibir atencion critica, estos pacientes inician un proceso de recuperacion, durante el cual
algunos pueden desarrollar secuelas que impactaran su vida emocional, personal,
psicologica, fisica, social y econémica. En estos casos, seran los familiares quienes

deberan asumir su cuidado y brindarles apoyo en casa (1,4-6).

La transicion desde la atencion hospitalaria aguda a la atencion domiciliaria es un periodo
crucial que conlleva numerosos desafios propios, requiriendo apoyo y acompafiamiento
desde la educacion para una transicion efectiva (1,4,7,8). Este estado del arte revisa la
literatura reciente (ultimos 10 afios) sobre las experiencias de cuidadores familiares
durante el proceso de transicion de los servicios de atencidon aguda al hogar, se identifican
3 grandes temas, el impacto de la lesion cerebral en los cuidadores familiares, los desafios
a los que se enfrentan en la transicién desde la independencia previa del paciente en su
atencion hasta su nueva condicion de enfermo y necesidades de conocimiento acerca de

dicha circunstancia.
e Impacto de la LCT en cuidadores y familiares

Para Bayen et al, Lefebvre et al, han documentado el impacto emocional, fisico y
psicologico que la LCT tiene sobre los cuidadores familiares encontrando que estas
personas a menudo experimentan altos niveles de estrés, ansiedad y depresion debido a
la carga de cuidado y las incertidumbres sobre el propdsito y recuperacion completa del
paciente (1,2). Este impacto se ve agravado durante la transicion del hospital al hogar, un
cambio en la vida caracterizado por la necesidad de adaptarse a nuevas responsabilidades
y rutinas de cuidado (2,5). Por lo tanto, la lesion cerebral traumatica LCT es una
experiencia con dificultades incluso 10 afios después del evento, se ha considerado que
existen barreras que contribuyen a ello: los cuidadores deben ayudar a sus familiares a
enfrentar inconvenientes en su camino como no volver al trabajo, episodios depresivos,

problemas den las relaciones interpersonales e intrafamiliares (5). Ademas, para Bayen et
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al, en el ano 2013 mencionan que la discapacidad global y las deficiencias de las
funciones ejecutivas son predictores significativos e independientes de la carga del

cuidador un afio después de una lesion cerebral traumatica(2) .

Por otra parte, en el afio 2021 en el estudio Oyesanya To et al, “Solo dimelo de manera
sencilla”. Un estudio de tipo cualitativo sobre oportunidades para mejorar la transicion de
la atencion hospitalaria aguda al hogar desde la perspectiva de pacientes con lesion
cerebral traumadtica, familias y proveedores, identifica oportunidades para mejorar el
proceso de transicion de la perspectiva de los pacientes, sus cuidadores familiares y los
proveedores de atencion médica (1). El estudio utiliza un enfoque cualitativo y se basa en
55 entrevistas a profundidad. Los resultados revelan tres temas principales para mejorar
la transicion: 1. Educacion del paciente y cuidador. 2. Orientacién adicional a los
proveedores para que disefien un cronograma hoja de ruta de recuperacion del
paciente y apoyo. 3. Apoyo a nivel del sistema de salud. Los resultados sugieren que la
educacion del paciente y cuidador debe incluir informacion sobre la lesion cerebral
traumatica y la preparacion para el desempefio luego de alta hospitalaria, dentro del apoyo
a nivel del sistema de salud programar citas de seguimiento, vinculacién al plan de alta
con recursos existentes del sistema de salud y abordar problemas sociales que puedan
presentar. Este estudio nos muestra que podemos mejorar la transicion para que sea
efectiva y saludable, profundiza las viviendas de las personas con lesion cerebral y sus
cuidadores, ofreciendo una perspectiva integral sobre las areas que requieren atencion

para mejorar la transicion hospital- hogar en casos de LCT (4) .
e Desafios durante la transicion de la atencion

La transicion desde la UCI al hogar es un proceso complejo que incluye desafios
relacionados con la gestion del cuidado del paciente, la comunicacion con los
profesionales de la salud, y la adaptacion a cambios en la dindmica familiar y social (5,6).
Para el estudio espafiol De Arroyabe et al, “Dafio cerebral adquirido: Percepcion del
familiar de las secuelas y su malestar psicoldgico”, tuvo como objetivo evaluar la
percepcion que el familiar tiene de los problemas de la persona afectada por un dafio
cerebral adquirido y su asociacion a sus propios sintomas de estrés, depresion y
duelo(5,6). Participaron 223 familias (cuidadores principales) como resultado se
encontraron que las secuelas con mayor asociacion a los sintomas psicologicos fueron

dependencia, asociada significativamente a sentimientos actuales de duelo, y las actividad
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disminuida, que se asocia a las respuestas involuntarias de estrés de aproximacion y
alejamiento(6) ,estas caracterizaciones van a depender del dafio cerebral del paciente y el
estrés psicologico del cuidador no profesional lo cual puede ser un elemento fundamental

para desarrollar su proceso de transicion(5,6).

En el estudio de Grayson 2020 titulado “Una encuesta sobre las dificultades cognitivas y
de comunicacion después de una lesion cerebral traumatica: ;jreciben capacitacion y
apoyo las familias de pacientes con lesion cerebral traumatica (LCT)? Ellos enfrentan
dificultades cognitivas y de comunicacién que acompaian a la recuperacion de la lesion
cerebral Traumatica (6). El estudio emplea una encuesta extensiva con familias de
pacientes con LCT, explorando los desafios que encuentran en el cuidado diario,
especialmente en lo que respeta a cambios cognitivos (como la memoria, la atencion, la
planificacion de actividades de la vida diaria y habilidades de comunicacién)(9). La
muestra abarco tanto familiares y cuidadores como algunos proveedores de atencion
médica, buscando una vision completa sobre el nivel de informacidn y preparacion que
reciben las familias. Encontrd que la mayoria de las familias no se sienten adecuadamente
preparadas para manejar las secuelas cognitivas y de comunicacion en los pacientes. Los
cuidadores frecuentemente reportan que no reciben suficiente orientacion ni materiales
educativos especificos sobre como responder a cambios en el comportamiento y las
habilidades cognitivas del paciente, generando altos niveles de estrés y una adaptacion
deficiente en el entorno familiar (9). Este estudio aporta una perspectiva critica sobre la
importancia de un apoyo estructurado y especializado para los cuidadores en el hogar. Al
analizar la falta de preparacion en las familias y el impacto negativo que esto genera
(9).Por tal motivo tiene gran importancia ya que refuerzan la necesidad de estrategias de
capacitacion y programas de apoyo que faciliten la adaptacion de los pacientes y sus

familias en el entorno doméstico(6) .

Los estudios de Turner-Stokes et al. Y Nalder et al. Destacan los desafios criticos que
enfrentan los cuidadores familiares durante el proceso de transicion de pacientes con
lesion cerebral traumatica (LCT) del hospital al hogar. Ambos estudios enfatizan la falta
de preparacion de los cuidadores familiares y el insuficiente apoyo que estos reciben
durante dicho periodo de transicion, debido a las falencias de educacion en el proceso de
alta hospitalaria sobre el manejo de las secuelas de la LCT y a la falta de recursos

accesibles(10,11) .
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Estos problemas recurrentes subrayan la necesidad de un seguimiento sistematico para
evaluar la rehabilitacion de los pacientes y la preparacion de los cuidadores. (10,11).
Ambos estudios exploran experiencias, percepciones y desafios subjetivos de pacientes y

cuidadores durante el proceso de transicion.

Las investigaciones sugieren que una intervencion intensiva en la fase temprana de la
transicion puede facilitar una adaptacion mas rapida y contribuir a resultados positivos
como una mayor calidad de vida relacionada con la salud y un nivel superior de
integracion en la comunidad. No obstante, también se identifica que la tension financiera
y la dificultad para acceder a los servicios de terapia son factores asociados con un menor
¢€xito en la transicion, impactando negativamente la percepcion de satisfaccion y calidad

de vida tanto de los pacientes como de sus cuidadores(7,8).

Con lo que respecta a la necesidad emocional en el estudio de Whiffin et. Al. Publicado
en el 2021, titulado “La experiencia de las familias tras un traumatismo craneoencefalico
en poblaciones adultas: Una meta-sintesis de estructuras narrativas”, se examinan las
experiencias subjetivas, estas fueron: (1)Desplazamiento y anclaje; (2) Ruptura y
estabilizacion;(3) Aislamiento y conexion ; (4) Dafos y curacion de los familiares de
adultos que han sufrido una lesion cerebral traumatica(LCT), el estudio mostro que los
proveedores de los servicios de salud estan bien posicionados para apoyar a las familiar
en este trabajo narrativo cotidiano al prestar atencion activa a las estructuras narrativas y
comprender las implicaciones de estas para la experiencia familiar, en la complejidad del

impacto emocional que atraviesan(4) .

La interpretacion de las funciones narrativas revelo el importante trabajo existencial que
implica tres categorias emergentes. Una de ellas describe que la negociacion de vidas que
implica la adaptacion de vida de los familiares, ademds de sus rutinas para integrar las
necesidades de la persona lesionada, lo cual requiere una renegociacion de roles y
responsabilidades dentro del nucleo familiar. Otra categoria fue “el equilibrio del sistema
familiar” pues es necesario mantener el equilibrio emocional y funcional de la familia, lo
que a menudo implica lidiar con una carga emocional considerable y adaptar las
relaciones interpersonales. Por ultimo, la categoria “avance narrativo” que implica la
expresion de la necesidad de avanzar y construir un sentido de normalidad. Este proceso
requiere apoyo estructurado y modelos de servicio que no solo se centren en el paciente

si no también en las necesidades narrativas y de adaptacion de la familia (1).
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Este enfoque es relevante ya que pone en evidencia la importancia de desarrollar modelos
de intervencion holisticos que consideren tanto a los pacientes como a sus familiares

asegurando una transicion mas exitosa y un mayor equilibrio en el sistema familiar.
e Necesidades de apoyo y educacion

Oyesanya et al., para el afio 2021 con su estudio “Preocupaciones de salud, bienestar y
seguridad de personas con lesion cerebral traumatica LCT de moderada a grave y sus
cuidadores familiares” realizo un estudio cualitativo de las preocupaciones de salud,
bienestar y seguridad de las personas con LCT de moderada a grave que son > 75%
independientes en las actividades de la vida diaria y sus cuidadores familiares; exploro
las preocupaciones de salud, bienestar y seguridad después del alta hospitalaria de
rehabilitacion. El resultado de este estudio permitid identificar siete temas relacionados
con la salud, el bienestar y la seguridad. Temas de salud incluidos: intentar controlar los
medicamentos y afrontar las dificultades de salud mental. Los temas de bienestar
incluyeron: trabajar para mantenerse fisicamente activo, lidiar con el suefio y el insomnio
y adaptarse a las relaciones sociales cambiantes. Los temas de seguridad fueron: abordar
los desafios de movilidad y compensar las complicaciones con el funcionamiento
cognitivo (4,9).Estos hallazgos pueden guiar el desarrollo de herramientas, apoyos y
recursos para promover la salud, el bienestar y la seguridad de las personas con LCT

mientras se recuperan después del alta a casa(12) .

Es importante tener en cuenta que durante la transicion de la fase aguda a la fase cronica
en pacientes con lesion cerebral traumatica no estd definida por periodo de tiempo
especifico, si no hay que tener en cuenta variables como el tipo de lesion el dafio,
evoluciéon y factores previos que pueden llevar determinar el tiempo total, parcial o
minima de la funcion cerebral previa a la lesion (14). Generalmente, la fase aguda abarca
las primeras semanas o meses posteriores a la lesion durante las cuales se implementan
intervenciones médicas y de rehabilitacion intensivas(15,29). La fase cronica se considera
cuando el paciente alcanza una estabilidad de su estado neurologico y funcional, lo cual

puede llevar meses o afos y va a depender ampliamente entre personas (30).

Es importante destacar que las lesiones cerebrales traumaticas pueden tener efectos
duraderos y evolucionar con el tiempo, en el estudio de Carvajal et al., para el ano 2013
sobre rehabilitacion neuropsicologica en fase aguda del dafio cerebral adquirido han

demostrado que incluso afios después de la lesion, las personas pueden experimentar
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mejoras o deterioros en diversas areas, incluyendo habilidades cognitivas y capacidad de

realizar actividades de vida diaria(3) .

Los cuidadores familiares experimentan mayor riesgo de sobrecarga fisica y mental
cuando las labores de cuidado son asignadas a un solo miembro de la familia. En el
estudio de la Clinica Universidad de la Sabana para el afio 2010 se realizd un estudio
descriptivo, analitico, de corte transversal donde se entrevistaron 70 cuidadores donde se
aplico una entrevista de sobrecarga Zarit, lo cual evidencia que cuando es un solo
cuidador principal la sobrecarga de cuidado aumenta a 67% en comparacion cuando son

mas de dos cuidadores lo que asumen la tarea de cuidador baja la sobrecarga a 21.2%(15)

Rol del cuidador familiar y la transicion

Desde la Teoria de las Transiciones de Afaf Meleis, las transiciones no se limitan a un
cambio de escenario o condicion clinica, sino que implican transformaciones simultaneas
en roles, identidades, relaciones y responsabilidades, las cuales pueden ocurrir de manera
paralela y superpuesta(25,31) . En el contexto del presente estudio, la transicion hospital—
hogar de la persona con lesion cerebral traumdtica se acompaiia de una transicion
igualmente significativa en el cuidador familiar, quien asume un rol para el cual no estaba
preparado, enfrentando exigencias fisicas, emocionales y organizativas que reconfiguran
su vida cotidiana. Esta transicion de rol se manifiesta en la necesidad de adquirir nuevas
habilidades, reorganizar prioridades, redefinir relaciones familiares y sostener el cuidado
en condiciones de incertidumbre, lo que coincide con lo descrito en estudios cualitativos
que evidencian como los cuidadores de personas con experimentan una transformacion
profunda de su identidad y de su bienestar durante el proceso de cuidado
domiciliario(12,32) . Desde esta perspectiva, la aplicacion integral de los conceptos de la
teoria —tipos y patrones de transicion, propiedades de la experiencia, condiciones e
indicadores de proceso y resultado— se sustenta metodologicamente, ya que permite
comprender la experiencia del cuidador no solo como acompafiante del cambio hospital—
hogar, sino como sujeto activo de una transicion propia, dindmica y prolongada, cuya
comprension resulta central para orientar la terapéutica de enfermeria y promover

transiciones mas saludables (13,31).

Es asi, como el estado del arte revela que, a pesar de los avances en la compresion de las

necesidades de los cuidadores familiares de pacientes con lesion cerebral traumatica

21



(LCT), persisten areas importantes que requieren mayor atencion e investigacion. La
exploracion de las experiencias de los cuidadores familiares durante la transicion de la
atencion hospitalaria aguda al cuidado en el hogar, ya que puede impactar
significativamente en la calidad de vida de los cuidadores y en la eficacia del cuidado
proporcionado a los pacientes. (12,15-17), la informacion local y regional sobre estas
experiencias y los cambios que conlleva el nuevo entorno de un paciente con secuelas de
una lesidén traumatica moderada a grave es escasa, lo que subraya la relevancia de

profundizar en esta investigacion (15).

1.2 Descripcion del problema

Cada afio, mas de 10 millones de personas se ven afectadas por lesiones cerebrales
traumaticas (LCT). Pese a los esfuerzos para mejorar la atencion de las LCT, sigue siendo
un problema de salud publica y causa una alta mortalidad y morbilidad en una poblacion
joven. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) considera que el trauma craneo
encefalico (TCE) es una de las areas mas acuciantes y poco reconocidos de los problemas
de salud publica. Se ha demostrado que, en los paises de ingresos medianos bajos en los
ultimos 17 afos, la violencia y los accidentes de transito han sido las principales causas

de LCT y han asociado una alta mortalidad(19) .

El informe sobre la situaciéon mundial de la seguridad vial en 2023 muestra que el numero
de muertes anuales por accidentes de trafico ha disminuido ligeramente hasta los 1,19
millones. Muestra que los esfuerzos por mejorar la seguridad vial estdn teniendo
resultados y que se pueden reducciones significativas en las muertes por accidentes de
trafico si se aplican medidas de eficacia probada. A pesar de ello, el precio que se paga
por la movilidad sigue siendo demasiado alto. Las lesiones por accidentes de trafico
siguen siendo la principal causa de muerte en nifios y jovenes de entre 5 y 29 afios. Mas
de la mitad de las muertes se producen entre peatones, ciclistas y motociclistas, en
particular entre los que viven en paises de ingresos bajos y medios. Es necesario actuar
con urgencia si se quiere alcanzar el objetivo mundial de reducir al menos a la mitad las

muertes y lesiones por accidentes de trafico para el afio 2030 (20) .

Para la Agencia Nacional de Seguridad Vial (ANSV) en la corte de junio 2024, en la
ciudad de Ibagué Tolima se han presentado 34 siniestros viales, 17% menos que en el

mismo periodo de tiempo en el 2023. Los motociclistas son el actor vial mas vulnerable,
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representan el 50% de los siniestros viales en el municipio, seguido de los peatones que
representan el 32%(21). Datos significativos y comparados con las estadisticas mundiales
presentan el mismo comportamiento para la Clinica Asotrauma de la ciudad de Ibagué
institucion privada referente en el Tolima en manejo de trauma e institucion la cual es
objeto de estudio, dicha institucion referencia los siguientes datos epidemioldgicos para
el afio 2023, que muestra que, dentro de las 10 causas de morbilidad que ingresan los
pacientes a la unidad de cuidado intensivo (UCI) el traumatismo intracraneal es uno de
ellos con 77 casos (14%), ocupado el primer lugar, seguido de insuficiencia respiratoria

aguda con 50 casos (9,7%).

Se observa en términos generales que el trauma craneoencefalico en sus diversas
modalidades es la primera causa de ingreso a la unidad de cuidados intensivos de la
Clinica Asotrauma y se convierte motivo de interés en ahondar la experiencia los
cuidadores familiares de este tipo de poblacion afectada dentro de las causas de
mortalidad el trauma crdneo encefalico con 27 casos(63%) es la primera causa de
mortalidad en la institucion, seguido de trauma de térax y/o abdominal con 8 (19%)
concluyendo el trauma craneoencefilico severo es la principal causa de mortalidad y
muchos de los pacientes que se recuperan quedan con secuelas fisicas y psicoldgicas que

debe afrontar la familia en el proceso de recuperacion.

Tabla 1 Principales diagndsticos de pacientes hospitalizados en la UCI, Clinica ASOTRAUMA,
Ibagué — 2023

Diagnoésticos Ingresos %
Traumatismo Intracraneal, No Especificado 77 14,9%
Insuficiencia Respiratoria Aguda 50 9,7%
Traumatismo De La Cabeza, No Especificado 37 7,1%
Fractura Del Malar Y Del Hueso Maxilar Superior 31 6,0%
Otros Traumatismos De La Cabeza, Especificados 23 4,4%
Traumatismo Cerebral Difuso 17 3,3%
Hemorragia Subdural Traumatica 16 3,1%
Hemorragia Epidural 11 2,1%
Contusion Del Toérax 7 1,4%
Fractura De La Epifisis Inferior Del Radio 6 1,2%

518

Elaboracion Propia. Fuente: Principales diagndsticos de pacientes hospitalizados en la UCI, Clinica

Asotrauma https://www.asotrauma.com.co
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Tabla 2 Distribucion mensual de personas fallecidas segin diagnéstico, Clinica Asotrauma 2023

- %) @)
PATOLOGIA | 2 | B | 5 | & | = Sl S| 8] 2182|279
g3l = = = — = —
2l 8|82/ 5|3 5/2|8|g|&8|%|¢
©| B| © S| 2| ®=| 2| ®| T
Trauma 1 3 0 2 2 3 1 2 4 5 1 3 27
Craneoencefalic
o Severo

Trauma Torax 1 1 1 2 0 2 0 0 0 0 1 0 8
Y/O Abdominal

Severo
Cancer 0 0 0 2 0 0 0 0 0 0 1 0 3
Sepsis De 0 1 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 2
Origen Urinario
Cirrosis 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 1
Hepatica
Evento 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 1
Cerebrovascular

Infarto Agudo 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 0 1
De Miocardio
TOTAL 2 5 1 6 5 5 1 2 4 6 3 3 43

Elaboracion Propia. Fuente: Principales diagndsticos de pacientes hospitalizados en la UCI, Clinica

Asotrauma https://www.asotrauma.com.co

Para Colombia en el afio 2024, Duran et al., el estudio “Discapacidad funcionamiento,
depresion, ansiedad y calidad de vida en pacientes con traumatismo craneoencefalico
moderado o grave de Medellin” mediante este estudio de corte transversal realizado con
pacientes adultos que sufrieron un TCE moderado o grave donde se incluyeron 153
pacientes con TCE, 87 grave y 66 moderado. La causa mas frecuente de la lesion fueron
los accidentes de transito en motocicleta, la edad promedio de los participantes entre 19
a 48 anos en donde se puede concluir que los pacientes con TCE genera secuelas de
funcionamiento, dolor, ansiedad, depresion y cognitivas que impactan la calidad de vida,
siendo estas consecuencias mas graves en quienes sufren TCE graves en comparacion con

quienes tienen TCE moderados (21).
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Cada afio en Colombia, miles de personas sufren LCT y muchas de ellas requieren una
transicion de la atencidn hospitalaria aguda al hogar. Aunque existe un vacio de
conocimiento es importante ahondar en este proceso que es critico y esta lleno de desafios.
Los cuidadores que son a menudo familiares del paciente enfrentan una gran carga
emocional, fisica y psicoldgica por la falta de preparacion y apoyo para manejar las

secuelas de las lesiones, este periodo de transicion(1,4,16,33,34) .

Por tal motivo el estado de arte nos pone en evidencia que los cuidadores de personas con
LCT a menudo experimentan altos niveles de estrés, ansiedad y depresion debido a las

demandas de cuidado y las incertidumbres sobre las predicciones del paciente.

Ademas, la transicion del hospital al hogar implica adaptarse a nuevas responsabilidades
y rutinas, lo que puede exacerbar estos sentimientos. La falta de formacion adecuada y
de recursos accesibles son problemas recurrentes que afectan negativamente la calidad de
vida de los cuidadores y la efectividad del cuidado proporcionado a las personas con

lesion cerebral traumatica.

Adicionalmente, los accidentes de transito y la lesion cerebral traumatica afectan de
manera desproporcionada a poblacion joven en edad productiva, generando una pérdida
significativa de anos de vida ajustados por discapacidad, indicador epidemiologico clave
para dimensionar el impacto social y econdomico de estas lesiones. La organizacion
Mundial de la Salud reconoce que el trauma craneoencefalico constituye una de las
principales causas de pérdida de anos productivos debido a muerte prematura y
discapacidad prolongada, especialmente en personas entre los 15 y 49 anos, lo que
repercute no solo en el individuo sino también en su familia y en los sistemas de salud y
seguridad social(34) . Estas secuelas limitan la reinsercion laboral y social del paciente,
incrementan los costos directos e indirectos asociados a la atencion prolongada y
trasladan la carga del cuidado al entorno familiar, particularmente a cuidadores no
remunerados. Desde una perspectiva de costo efectividad, comprender y fortalecer las
experiencias de los cuidadores familiares durante la transicion del hospital al hogar se
convierte en una estrategia fundamental para reducir complicaciones, prevenir reingresos,
favorecer la rehabilitacion funcional y promover la reintegracion social de esta poblacion
joven, contribuyendo a reducir la pérdida de productividad y el impacto econémico a

largo plazo tanto a nivel individual como colectivo (1,4,16,33,34) .

Vacio de conocimiento
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A pesar de que la lesion cerebral traumatica (LCT) es reconocida como un evento con
consecuencias clinicas y funcionales de alto impacto, gran parte de la investigacion en
este campo ha privilegiado resultados biomédicos y de rehabilitacion centrados en el
paciente. En contraste, la experiencia subjetiva del cuidador familiar y la comprension
del transito hospital al hogar como proceso complejo continian siendo areas menos
desarrolladas desde perspectivas disciplinares de enfermeria orientadas al significado de

la experiencia(13,31) .

La literatura muestra que el egreso y el retorno al hogar constituyen un momento critico,
donde el cuidador asume tareas, responsabilidades y vigilancia cotidiana previamente
sostenidas por el sistema hospitalario; sin embargo, con frecuencia este transito se aborda
de manera fragmentada o como un “momento” del proceso asistencial, sin profundizar en
su naturaleza dinamica, prolongada y transformadora en la vida familiar. Esta ausencia
de mirada integral invisibiliza cambios emocionales, relacionales y organizativos propios

del cuidado sostenido tras una LCT(12,35) .

Desde la Teoria de las Transiciones, el paso del hospital al hogar se entiende como una
transicion de salud—enfermedad y organizacional, caracterizada por cambios y
diferencias, temporalidad, eventos criticos y la necesidad de condiciones que favorezcan
transiciones saludables. No obstante, persiste un vacio en la aplicacion sistematica de este
marco para comprender, desde la voz de los cuidadores, como se configuran estas
dimensiones durante el cuidado en casa y como se manifiestan sefiales de progreso o

vulnerabilidad transicional (13,31).

En el contexto del cuidado posterior a LCT, los estudios cualitativos han evidenciado que
las familias enfrentan cargas multiples, reestructuracion de la vida cotidiana y
necesidades persistentes de apoyo durante la transicion hospital al hogar. Aun asi, sigue
siendo limitado el conocimiento que articule de forma explicita la experiencia del
cuidador con categorias transicionales, permitiendo identificar con claridad condiciones
facilitadoras/inhibidoras e indicadores de proceso y resultado que orienten intervenciones

disciplinarias de enfermeria mas alla del alta (12,35,36).

En consecuencia, se requiere investigacion cualitativa tedricamente fundamentada que
permita comprender la experiencia de los cuidadores familiares como un proceso
transicional multidimensional y, a partir de ello, fortalecer la terapéutica de enfermeria

para acompaiar, preparar y sostener el cuidado en el hogar en el periodo posterior a la
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hospitalizacion por LCT. El presente estudio aporta a este vacio al situar la experiencia
del cuidador en el centro del andlisis e interpretarla desde la Teoria de las Transiciones de

Meleis en un contexto local especifico (13,31).

1.3 Pregunta de investigacion

(Cuales son las experiencias de los cuidadores familiares durante la transicion de la
atencion hospitalaria aguda al hogar en pacientes adultos con lesion cerebral

traumatica?

1.4 Objetivos

1.4.1 Objetivo principal

Comprender las experiencias de los cuidadores familiares acerca de la transicion de
la atencioén hospitalaria aguda al cuidado en casa de personas con lesion cerebral

traumatica desde de la Teoria de las Transiciones de Afaf Meleis.

1.4.2 Objetivos especificos

e Conocer las experiencias de los cuidadores familiares acerca de la
transicion de la atencion hospitalaria aguda al cuidado en casa de personas
con lesion cerebral traumatica.

e Describir las experiencias de los cuidadores familiares acerca de la
transicion de la atencion hospitalaria aguda al cuidado en casa de personas

con lesion cerebral traumatica.

1.5 Justificacion

1.5.1 Justificacion social

En Colombia, la investigacion sobre la experiencia de los cuidadores familiares durante

la transicion del hospital al hogar en personas adultas con lesion cerebral traumatica
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(LCT) es limitada y fragmentada, particularmente en contextos regionales. Esta escasez
de estudios que profundicen en la vivencia del cuidador implica un vacio relevante que
repercute no solo en la formulacion de politicas publicas, sino también en la capacidad de
los servicios de salud para ofrecer apoyos acordes a las necesidades reales de las familias

(30).

Desde una perspectiva social, la transicion hospital-hogar representa un periodo de alta
vulnerabilidad para los cuidadores familiares, quienes asumen de manera subita
responsabilidades complejas de cuidado, frecuentemente sin preparacion suficiente, con
recursos limitados y con escaso acompafiamiento institucional. Estudios previos han
mostrado que durante este proceso los cuidadores enfrentan barreras relacionadas con la
falta de informacion, el acceso restringido a programas de educacion y entrenamiento, asi
como una carga emocional y psicoldgica significativa que se manifiesta en estrés,

ansiedad, agotamiento e incluso sintomas depresivos (24,30).

En este sentido, la relevancia social de un estudio cualitativo radica en su capacidad para
visibilizar la voz de los cuidadores, comprender el significado que atribuyen a su
experiencia y reconocer las formas concretas en que viven, afrontan y resignifican el
cuidado cotidiano. Mdas alld de generar insumos para futuras investigaciones o
intervenciones, este enfoque permite identificar necesidades sentidas, estrategias de
afrontamiento y recursos informales que pueden ser fortalecidos desde los servicios de

salud.

Los hallazgos de esta investigacion pueden beneficiar directamente a los cuidadores
familiares al aportar un reconocimiento explicito de su rol, legitimar sus experiencias y
evidenciar las dificultades que enfrentan durante la transicion. Al hacer visibles estas
vivencias, se contribuye a sensibilizar a los profesionales de la salud y a las instituciones
sobre la importancia de brindar apoyo continuo, informacioén clara y acompafiamiento
emocional, elementos fundamentales para mejorar la calidad de vida de los cuidadores y

la seguridad del cuidado en el hogar (30).

Adicionalmente, comprender estas experiencias en un contexto local como el municipio
de Ibagué permite generar conocimiento situado, util para el disefio de estrategias
comunitarias, redes de apoyo y grupos de cuidadores que favorezcan la cohesion social y

reduzcan el aislamiento. La implementacion de este tipo de apoyos puede aliviar la carga
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emocional del cuidado y promover un mayor bienestar individual y familiar, con impacto

positivo en la continuidad del cuidado y en la recuperacion de las personas con LCT (10).

1.5.2 Justificacion teorico

Desde el punto de vista tedrico, este estudio se justifica por la necesidad de profundizar
en la comprension del cuidado familiar posterior a una LCT desde marcos conceptuales
que permitan interpretar el proceso mas alla de una vision fragmentada o exclusivamente
clinica. La literatura evidencia que, aunque existen investigaciones sobre cuidadores,
persisten vacios en la comprension del transito hospital al hogar como un proceso de
transicion complejo, dindmico y prolongado, especialmente cuando se analizan las

experiencias desde la perspectiva de los propios cuidadores(2,5,9) .

La Teoria de las Transiciones de Afaf Meleis fue seleccionada como marco orientador
porque ofrece una estructura conceptual que permite comprender como las personas viven
y afrontan procesos de cambio significativos en su vida, como lo es asumir el rol de
cuidador tras una hospitalizacion por LCT. Esta teoria aporta categorias analiticas —tipos
y patrones de transicion, propiedades de la experiencia, condiciones, indicadores de
proceso y de resultado - que facilitan una comprension integral del fenémeno, articulando

dimensiones personales, familiares y contextuales (25).

El uso de esta teoria orienta el proceso investigativo desde la formulacion del problema
y los objetivos, hasta el andlisis e interpretacion de los resultados, permitiendo identificar
no solo qué ocurre durante la transicion, sino cémo y bajo qué condiciones se desarrolla,
y cuales son las sefales que indican una transicion saludable o vulnerable. De esta
manera, el estudio contribuye a fortalecer el cuerpo tedrico de enfermeria aplicado al
cuidado transicional en contextos de LCT, respondiendo a vacios previamente

identificados en la literatura.

1.5.3 Justificacion disciplinar

Desde la perspectiva disciplinar, la enfermeria desempefia un papel central en el
acompafiamiento de los cuidadores familiares durante la transicion del paciente del
hospital al hogar. La disciplina se encuentra en una posicion privilegiada para identificar
necesidades educativas, emocionales y practicas, asi como para disefiar ¢ implementar

intervenciones que favorezcan transiciones mas seguras y adaptativas.
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Los resultados de esta investigacion aportan insumos relevantes para el ejercicio
profesional de enfermeria, al permitir comprender las experiencias de los cuidadores
familiares y traducirlas en acciones terapéuticas concretas, coherentes con la propuesta
de la terapéutica de enfermeria planteada por Meleis. Conocer como viven los cuidadores
esta transicion facilita la planificacion de intervenciones mas pertinentes desde la

preparacion para el egreso, el seguimiento domiciliario y el apoyo continuo en el hogar.

Asimismo, los hallazgos permiten fortalecer el rol del profesional de enfermeria como
lider de procesos transicionales, promoviendo la coordinacion interdisciplinaria, el acceso
a apoyo psicolédgico y social, y la educacion continua de los cuidadores para el manejo
del cuidado en casa. La evidencia sugiere que una intervencion de enfermeria estructurada
y centrada en el cuidador puede mejorar significativamente la calidad de vida de las

familias y reducir la carga asociada al cuidado prolongado (12,37).

En este sentido, la investigacion no solo amplia el conocimiento disciplinar, sino que
también ofrece una base solida para el desarrollo de practicas de enfermeria
fundamentadas tedricamente, contextualizadas y orientadas a fortalecer las capacidades
de los cuidadores familiares durante la transicion hospital-hogar en personas adultas con

LCT.

2 MARCO TEORICO CONCEPTUAL
2.1 Marco conceptual

2.1.1 Lesion Cerebral Traumatica (LCT)

La lesion cerebral traumatica (LCT) se define como una alteracion temporal o permanente
en la funcion cerebral, provocada por una fuerza externa. Esta condicion afecta tanto la
anatomia como la funcionalidad del cerebro debido a intercambios violentos de energia
mecanica (15,38). La LCT puede ser leve, moderada o grave utilizando la escala de coma
de Glasgow y puede tener consecuencias a largo plazo, como dificultades visuales, déficit
cognitivo, cefalea, dolor, alteraciones del suefio y epilepsia postraumatica, ademas pueden
ser focales o difusas, dependiendo de si el dafio esta confinado a un area. Las lesiones
difusas suelen ser el resultado de movimientos de aceleracion-desaceleracion rapidos que
pueden causar dafio axonal difuso, hemorragias, contusiones o lesiones del

cerebro(29,39). La LCT se reporta como una de las principales causas de morbimortalidad
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en personas mayores de 45 afos, lo que resalta la importancia de la prevencion,
diagnéstico, tratamiento y rehabilitacion, guiados por un equipo interdisciplinario. En
cuanto a los mecanismos de lesion las caidas son la principal causa de traumatismos,

seguidas por golpes y accidentes automovilisticos (10,19,30,37).

2.1.2 Experiencia familiar

La experiencia de las familias en la atencion de pacientes con lesion cerebral traumatica
se refiere a las percepciones, emociones y valoraciones que los miembros de la familia
tienen sobre el proceso de cuidado y recuperacion del paciente. Esta experiencia abarca
multiples aspectos, incluyendo el acceso a informacién clara y comprensible, la
comunicacion con los profesionales de salud, el apoyo emocional recibido, la
participacion en las decisiones de cuidado y la percepcion de la calidad y eficacia del

tratamiento proporcionado (1,23).

2.1.3 Cuidador familiar

El cuidador familiar es aquella persona, generalmente un miembro de la familia, que
asume la responsabilidad de brindar atencion y apoyo a un ser querido que enfrenta una
condicion de salud crénica, discapacidad o dependencia. Este rol implica no solo la
asistencia en actividades basicas de la vida diaria, como la higiene, alimentacion y
movilidad, sino también la gestion de tratamientos médicos, el manejo de medicamentos,

el acompafiamiento en procesos terapéuticos y la toma de decisiones en salud (40) .

2.1.4 Transicion a la atencion domiciliaria

La transicion a la atencion domiciliaria se refiere al proceso mediante el cual una persona,
que previamente recibia cuidados en un entorno hospitalario o institucional, comienza a
recibir servicios de atencidon y apoyo en su propio hogar. Este cambio implica una serie
de ajustes y adaptaciones tanto para el paciente como para los cuidadores. Puede incluir
la coordinacion de servicios de salud, la adecuacion del entorno doméstico para satisfacer
las necesidades médicas y de movilidad del paciente, asi como la capacitacion de los

cuidadores familiares para manejar sus nuevas responsabilidades en el hogar(33,41) .

2.2 Marco teorico

La teoria de Transiciones de Afaf Meleis es esencial en el campo de enfermeria para
comprender y abordar los cambios y adaptaciones a situaciones que pueden alterar su

cotidianidad. Esta teoria de rango medio permite analizar y facilitar procesos de
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transicion, asegurando que se aborden de manera efectiva las necesidades emocionales,

psicoldgicas y practicas de las personas involucrados (13).

Dentro de los conceptos principales de la teoria de las transiciones propuesta por Meleis
1994 se encuentran:1) tipos y patrones de las transiciones;2) propiedades de la
experiencia de la transicion, 3) condiciones de las transiciones (facilitadores e
inhibidores); patrones de respuesta (o indicadores de proceso y de resultado), y 5)

terapéutica de enfermeria.

2.2.1 Tipos y patrones de las transiciones

Tipo: Desarrollo, proceso salud- enfermedad, situacional y organizacional.

El tipo de transiciéon es de salud-enfermedad, ya que atraviesan todo proceso de
recuperacion y alta hospitalaria y la experiencia vivida durante el proceso de la fase aguda
al hogar; ademas, la transicion organizacional es importante ya que hace referencia a las
condiciones del entorno que afectan la vida del paciente y del cuidador familiar. Este tipo
de transicion implica un cambio significativo en el entorno de cuidado, el nivel de

atencion y las responsabilidades de los cuidadores (13,31).

Los patrones de transicion pueden presentarse de manera secuencial o simultanea, lo que
implica que las personas pueden experimentar una serie de cambios de forma ordenada o
enfrentarse a multiples transiciones al mismo tiempo, generando desafios en su
adaptacion(42,43). En el caso de los cuidadores de personas con lesion cerebral
traumadtica (LCT), la transicion de la fase aguda al hogar es una experiencia de varias
transformaciones ya que no se trata de un tnico cambio, sino de una serie de transiciones

que puede generar un impacto significativo en su vida personal, social y emocional (42).

El proceso de adaptacion es altamente demandante y puede verse influenciado por
diversos facilitadores e inhibidores(42). Segiin Meleis, los facilitadores incluyen una
preparacion adecuada durante el periodo de transicion, acceso a redes de apoyo como
trabajo social y psicologia, educacion sobre el manejo del paciente y acompafiamiento
del equipo de salud. Sin embargo, los inhibidores, como la falta de informacion clara y
apoyo emocional, el agotamiento fisico y la ausencia de apoyo institucional, pueden

dificultar la transicion y aumentar el riesgo de agotamiento y estrés en el cuidador (31).

Para que la transicion sea saludable y efectiva, es esencial que el sistema de salud

implementé estrategias desde la disciplina de enfermeria que reduzcan la carga del
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cuidador, proporcionen orientacion continua y que garanticen un seguimiento de egreso.
Este estudio busca analizar como son esas experiencias durante la transicion, que desafios
enfrentan, y que estrategias pueden implementarse para mejorar su experiencia,

contribuyendo asi a un modelo de cuidado mas integral y centrado en la familia(13) .

2.2.2 Propiedades de la experiencia de la transicion

La experiencia de la transicion tiene diferentes propiedades las cuales incluyen cinco
subconceptos:1) conciencia; 2) compromiso;3) cambio y diferencia; 4) tiempo, y 5)
puntos criticos y fendmenos, Meleis et al. 2000 estas propiedades estan interrelacionadas

como un proceso complejo (25).

La primera etapa de la transicion es la conciencia, que estéd influida por la percepcion de
la persona respecto a dicho proceso, los conocimientos previos que posee y la validez de
€sos conocimientos, ya sean correctos o erréneos. Esto permitird identificar areas de
intervencion. Una vez la transicion es percibida e integrada con los conocimientos
existentes, la persona avanza hacia el reconocimiento de los nuevos cambios que ocurren,
el siguiente paso es determinar el grado de implicacidn en el proceso; es decir, después
de comprender su transicion y reconocer su importancia, decidira si su implicacion sera
total o parcial, lo cual varia segin cada individuo. Este proceso con lleva
transformaciones en los roles, las habilidades y las conductas de la persona, quien, tras
experimentar la transicion, no volverd a ser la misma, Un aspecto fundamental en esta
categoria son los puntos criticos en el proceso como son el ingreso a la unidad de cuidado
intensivo, el regreso a casa, la atencion directa ante una situacién medica sin apoyo esto
genera temor e incertidumbre lo cual puede consolidar las propiedades de la experiencia

durante la transicion.

Por otro lado, se alcanzara un punto crucial que determinara si la transicion serd saludable
o no, permitiendo llegar a un estado de estabilidad. Una transicion saludable ocurre
cuando se pasa de un estado estable a otro, manteniendo el equilibrio. A lo largo de este
proceso, diversas condiciones sociales jugaran un papel decisivo, ya sea facilitando o
limitando los procesos. En particular, influenciar en los resultados que buscamos generar,

una transicion positiva que implique la aceptacion del cambio(25,43)

La transicion de la UCI al hogar no ocurre de inmediato, sino que es un proceso continuo
que puede extenderse por semanas o meses. Es importante considerar este aspecto

temporal en el disefio de intervenciones de apoyo.
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2.2.3 Condiciones de las transiciones (facilitadores e inhibidores)

Las condiciones que rodean a la transicion estdn determinadas por las circunstancias
que influyen en como las personas la atraviesan, pudiendo facilitarla o dificultarla

para alcanzar una transicion saludable.

En Colombia, la investigacion sobre la experiencia de los cuidadores durante la transicion
al hogar de pacientes con lesion cerebral traumatica (LCT) es escasa. Esta falta de
estudios regionales que profundicen en dicho proceso genera un vacio en la literatura, lo
cual impacta tanto la formulacion de politicas como la implementacion de estrategias de

apoyo(23,44,45) .
e Facilitadores: Los facilitadores de la transicion pueden incluir:

Programas de formacion que preparen a los cuidadores para sus nuevas responsabilidades,
redes de apoyo familiares y comunitarias que brindan soporte emocional y practico,
acceso a equipos médicos, informacion y servicios de salud que faciliten el cuidado al

hogar (4,8,22,45,46).
e Los inhibidores de la transicion pueden ser:

La falta de informacion adecuada sobre el cuidado del paciente en casa puede provocar
inseguridad y errores en su atencion. Ademas, el estrés emocional y psicologico puede
dificultar que los cuidadores se adapten a su nuevo rol, mientras que la insuficiencia de
recursos financieros puede limitar el acceso a los equipos y servicios esenciales para un
cuidado optimo. Otro aspecto relevante es el nivel educativo del cuidador, ya que resulta
fundamental para aplicar estrategias pedagdgicas que impacten positivamente en todo el

proceso de transicion (6,10,16).

2.2.4 Indicadores de procesos y resultado

Los indicadores de proceso permiten evaluar como los cuidadores enfrentan situaciones
de vulnerabilidad o riesgo, mediante una valoracion e intervencion temprana por parte
del personal de enfermeria, con el fin de promover resultados favorables. Por su parte, los

indicadores de resultados facilitan determinar si la transicion ha sido exitosa y saludable.

En lo que respecta a los indicadores de resultado, se analizara el éxito de la transicion
teniendo en cuenta aspectos como: el nivel de capacitacion del cuidador familia, ajustado

a sus necesidades y conocimientos previos; el acceso a recursos de apoyo: la frecuencia
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y calidad de la comunicacion con el equipo de salud; y la adecuacion del entorno hogarefio
para el cuidado del paciente. Asi mismo, se evaluaran factores como el grado de
dependencia del cuidador hacia la persona con lesion cerebral traumatica, su satisfaccion
con el proceso de transicion, el impacto en la dindmica familiar, su estado de salud mental
y bienestar emocional, su calidad de vida, asi como sus experiencias respecto a la

efectividad del apoyo recibido durante la transicion, entre otros elementos relevantes (42).

2.2.5 La terapéutica de Enfermeria

Es aplicable a las intervenciones durante las transiciones. Se centra valorar las
condiciones que llevan a la transicion para guiar las intervenciones especificas de cuidado
para mejorar la condicion a la transicion. La terapéutica de enfermeria en el contexto de

la transicion de la UCI al hogar se centra en:

Es fundamental ofrecer a los cuidadores familiares formacion continua y recursos
educativos ajustados a sus necesidades especificas. También resulta clave implementar
programas de apoyo que incluyan asesoramiento individual y grupos para mitigar el estrés
y la ansiedad. Ademas, se debe garantizar una transicion coordinada que contemple
seguimiento médico, visitas domiciliarias de enfermeria y una adecuada articulacion entre

los diferentes servicios de salud(42) .

La incorporacion de los principios del Modelo de Transicion de Afaf Meleis permite
abordar de manera holistica y multidimensional las experiencias de los cuidadores. Esta
integracion no solo enriquece el conocimiento tedrico y practico en el ambito de la
enfermeria y el cuidado, sino que también sienta las bases para disefiar ¢ implementar
intervenciones que respondan tanto a las necesidades practicas como emocionales de los

cuidadores, facilitando transiciones exitosas.

En resumen, el modelo proporciona un marco solido para evaluar el avance de los
cuidadores y los pacientes a lo largo del proceso, identificando puntos criticos y
experiencias relevantes durante la transicion desde la fase aguda hasta el cuidado en el
hogar (25).

2.3 Metaparadigma

Dentro de los nucleos paradigmaticos encontramos:
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2.3.1 Persona

El cuidador familiar es aquella persona, generalmente un miembro de la familia, que
asume la responsabilidad del cuidado del paciente en su recuperacion post hospitalaria.
En el contexto de la teoria de las transiciones de Afaf Meleis, el cuidador no solo
experimenta una transformacién en su rol dentro del hogar, sino que también atraviesa su

propia transicion personal durante el paso del paciente desde la UCI al hogar. (25).

2.3.2 Enfermeria

Los enfermeros desempefian un papel fundamental durante la transicién del paciente,
siendo un soporte clave en esa etapa que va desde la atencion en la Unidad de Cuidados
Intensivos hasta el cuidado en el hogar. A través de la educacion, promueven estrategias
de cuidado que involucran a los familiares con el proposito de facilitar la adaptacion y

comprension del proceso de la enfermedad.

Asi mismo, los enfermeros reconocen que tanto cuidadores como pacientes atraviesan
transiciones multidimensionales (fisicas, emocionales y sociales). Por ello, focalizan sus
intervenciones en el cuidador familiar, abordando aspectos como: cambios en los roles
(por ejemplo, de conyugue a cuidador principal), necesidades emocionales (ansiedad,
duelo por la pérdida de autonomia del paciente) y habilidades de adaptacion (gestion de

terapias y manejo de equipos médicos).

Las transiciones implican un proceso de cambio y movimiento en los patrones
fundamentales de vida experimentados por todas las personas. Estas transiciones no solo

reflejan un cambio, sino que también son una consecuencia natural de este (25).

2.3.3 Salud

Actividades que se enfoca en promover el bienestar del cuidador y la persona con lesion
cerebral traumatica mediante intervencion de planes de seguimiento post- alta que incluye
monitoreo de signos vitales de alerta como las crisis emocionales e infecciones y/o la

educacion sobre el autocuidado del cuidador.

Se espera que la intervencion de enfermeria favorezca transiciones saludables,
minimizando los sintomas y potenciando el bienestar percibido. Esto incluye fortalecer la
capacidad del paciente para asumir nuevos roles, que depende de variables como la

aceptacion y el proceso de rehabilitacion (43). Estas dinamicas son especialmente
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relevantes en pacientes que presentan secuelas de una lesién cerebral traumatica,

originada principalmente por accidentes de transito.

2.3.4 Entorno

Circunstancias que influyen en el cuidador familiar implica su contexto, experiencias,
interacciones y condiciones del entorno de la transicion que exponen a un dafio potencial,
una recuperacion problemadtica o un afrontamiento retrasado o nocivo en su experiencia
de cuidado teniendo en cuenta que se realiza el estudio en la Clinica Asotrauma de la

ciudad de Ibagué.

3 MARCO METODOLOGICO

3.1 Diseiio metodolégico

El presente estudio se desarrolld bajo un enfoque cualitativo de tipo fenomenologia de
Husserl cuyo proposito es explorar, describir y comprender las experiencias vividas de la

persona desde su propia perspectiva (47).

Este disefo resultd particularmente pertinente para el objetivo de la investigacion, dado
que permite profundizar en las experiencias de los cuidadores de personas con LCT que
transitan de atencion hospitalaria a cuidados en casa; de esta forma permitié descubrir
elementos comunes en estas vivencias utilizando directamente las declaraciones de las

personas que decidan participar.

Es relevante senalar que la fenomenologia se emplea especialmente cuando un fenémeno
ha sido poco investigado en un contexto especifico, dado a que posibilita acumular
evidencia basada en la experiencia vivida y sustentar su aplicacion metodoldgica; por
ello. En esta investigacion se adopta la fenomenologia descriptiva de inspiracion
husserliana(48).A pesar de que existen diversos estudios sobre este fenomeno, en
Colombia, especificamente en el municipio de Ibagué, no se han explorado las
experiencias de cuidadores familiares de personas con LCT en la transicion de la atencion
hospitalaria a los cuidadores domiciliarios lo que refuerza la pertinencia de este disefo
metodologico(49)La fenomenologia descriptiva, en el marco de la investigacion
cualitativa contemporanea, se ha consolidado como un enfoque poderoso para capturar y

comprender las experiencias subjetivas de las personas en su forma mas pura y detallada.
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Este enfoque, basado en los fundamentos filoséficos de Edmund Husserl, esta disefiado
para estudiar fendmenos tal como son vividos por los sujetos, sin afiadir interpretaciones
externas o suposiciones previas(49). En lugar de buscar significados ocultos o profundizar
en interpretaciones, la fenomenologia descriptiva permite documentar fielmente como las
personas experimentan y perciben sus realidades cotidianas, ofreciendo asi una
comprension profunda de sus vivencias. La fenomenologia de Edmund Husserl para su
aplicacion en psicologia y otras ciencias humanas. Giorgi busco trasladar los fundamentos
filos6ficos de Husserl a un método de investigacion aplicable y rigurosa, enfocada en
describir fielmente las experiencias vividas sin interpretaciones externas (50). Esta
metodologia también conocida como “fenomenologia empirica”, enfatiza la importancia
de captar la “esencia” de las experiencias de los participantes y documentarlas de una

manera que sea fiel a sus percepciones y vivencias (49).

La fenomenologia descriptiva valida y prioriza la experiencia subjetiva de la persona,
considerandola una fuente fundamental de conocimiento. En investigaciones sobre temas
complejos y emocionalmente cargados, como el cuidado de familiares tras una lesion
cerebral traumatica, es crucial captar las emociones, percepciones y desafios tal como son
vividas, sin imponer marcos teoricos externos. Este enfoque es ampliamente justificado
hoy en dia, pues permite construir una base de conocimiento que refleja las realidades y
necesidades verdaderas de los participantes, algo que estudios cuantitativos o

interpretativos podrian pasar por alto(51) .

La técnica de epoché o “suspension de juicios” es central en la fenomenologia descriptiva,
pues permitio al investigador evitar prejuicios o suposiciones previas sobre el fenémeno.
Esto garantiza que la voz de participante sea escuchada de manera clara y auténtica, algo
que es esencial en estudios de experiencias personales. La fenomenologia descriptiva
garantiza que las experiencias de los cuidadores sean capturadas tal como ellos las viven,
lo que proporciona una comprension auténtica de sus desafios y permite construir

intervenciones empaticas y eficaces(49,50) .

La fenomenologia descriptiva tiene un aporte clave, ya que permite: Documentar como
los cuidadores perciben y experimentan la transicion de su familiar de la UCI al hogar,
sin afadir interpretaciones externas. Este enfoque respeta y valida las percepciones
individuales, ofreciendo una vision genuina de las experiencias (52,53).Esto es
fundamental para entender no solo las necesidades practicas de los cuidadores, sino

también sus desafios emocionales y sociales, aspectos que pueden ser determinantes en
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su adaptacion y bienestar. Al capturar las experiencias sin imponer interpretaciones
externas, este enfoque facilito la identificacion de necesidades de apoyo especifico, ya
sea en términos de capacitacion, acompafiamiento emocional o recursos de salud
disponibles. La fenomenologia descriptiva puede revelar necesidades que podria pasar
desapercibidas en un enfoque interpretativo, ya que documenta fielmente lo que los

cuidadores consideran relevante para su experiencia(54,55) .

El resultado de conocer este fendmeno mediante la metodologia fenomenologica puede
servir como base para desarrollar intervenciones que respondan directamente a las
vivencias y desafios de los cuidadores, lo cual es esencial para mejorar la atencion post

hospitalaria y apoyar su adaptacion en el hogar.

3.2 Contexto del estudio

3.2.1 Lugar: Espacio de las familias que han vivido la transicion de un paciente con
lesion cerebral aguda desde la atencion hospitalaria en la Unidad de cuidados intensivos

al hogar.
Ambiente: Hogar del paciente

3.2.2 Participantes

Poblacion objetivo: Cuidadores familiares principales de pacientes con lesion cerebral
aguda que hayan sido dados de alta desde la UCI al hogar en un periodo de egreso de 1 a

6 meses.

3.2.3 Tamaino de muestra

En los estudios cualitativos no existe una muestra especifica, el nimero de participantes
dependera de la saturacion de la informacion, segun el principio de saturacion teorica, es
decir, el momento en que no surgen nuevos temas significativos en las entrevistas con una
seleccion intencional basada en el nivel de experiencia en el cuidado posthospitalario

(56).

En el desarrollo del estudio se realizaron siete entrevistas en profundidad, nimero que se
defini6 al alcanzarse la saturacion de la informacion, El analisis se efectué de manera
conjunta entre la investigadora y la asesora constatando que los datos obtenidos no
generaban nuevas categorias ni temas relevantes, lo que permitioé garantizar la rigurosidad

del analisis cualitativo.
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3.2.4 Criterios

3.2.4.1Criterios de inclusion

Cuidadores principales familiares de pacientes con LCT:

Se incluyeron aquellos cuidadores familiares que son los responsables principales
del cuidado del paciente con lesion cerebral traumatica. Este criterio asegura que
los participantes tienen una experiencia significativa y directa en el rol de cuidado,
lo cual es fundamental para la profundidad del estudio fenomenoldgico.
Experiencia de Cuidado en el Hogar por un Minimo de Tiempo Especifico (3-
6 meses):

Este estudio Bayen et al, indica que la discapacidad global y las deficiencias en
las funciones ejecutivas son predictores significativos de la carga del cuidador un
afio después de una lesion cerebral traumadtica. Esto sugiere que, para evaluar
adecuadamente el impacto en las experiencias de los cuidadores, es necesario
considerar un periodo de al menos un afio post alta para observar cambios
significativos en su carga emocional y adaptacion(2) .

Para el estudio de Oyesanya et al, en este estudio se identifican preocupaciones
de salud y bienestar en cuidadores de pacientes con lesion cerebral traumatica,
sugiriendo que el seguimiento de estas preocupaciones debe realizarse durante un
periodo minimo de seis meses después del alta hospitalaria para captar
adecuadamente las necesidades y experiencias de los cuidadores (57).

Los cuidadores deben haber brindado cuidado en el hogar durante al menos un
periodo minimo de tiempo (por ejemplo, tres (3) meses) para asegurar que hayan
pasado por una etapa de adaptacion inicial y puedan ofrecer una vision completa
de la experiencia.

Por tal motivo para el estudio el tiempo de transicion comprendié un periodo entre
uno y seis meses dados de alta de la Clinica Asotrauma.

Relacion Familiar con el Paciente (Ej.: Padre, Hijo, Conyuge):

Este criterio busca que los participantes tengan una conexion emocional fuerte con
el paciente, lo cual influye en la experiencia vivida del cuidado. Al incluir
familiares directos, se garantiza que los datos capturen también el aspecto afectivo

y los desafios emocionales del rol de cuidado.

Mayores de Edad (+ 18 afios):
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Se incluyo solo cuidadores adultos (18 afios en adelante) para asegurar que los
participantes tengan la madurez necesaria para describir sus experiencias de
manera clara y reflexiva.

Capacidad para Comunicarse Verbalmente y Consentir la Participacion:
Los participantes contaron con la capacidad de expresarse verbalmente de manera
coherente, asi como con la capacidad para proporcionar un consentimiento
informado, en la mayoria de los casos el proceso se realizd en presencia de
testigos, lo cual garantizo la validez ética de la participacion. Estas condiciones
resultaron fundamentales para la realizacion de las entrevistas y para que los

participantes pudieran transmitir sus experiencias con claridad.

3.2.4.2 Criterios de exclusion

Cuidadores que brinden Asistencia Esporadica o de Corto Plazo:

Se excluiran aquellos cuidadores que solo proporcionen apoyo ocasional o por
periodos breves, dado que su experiencia no refleja de manera suficiente los
desafios sostenidos, las responsabilidades continuas ni las demandas propias de
cuidado en el proceso de transicion de la fase aguda al hogar.

Pacientes con Condiciones Neurolégicas Distintas de la LCT o Enfermedades
Psiquiatricas Preexistentes:

Si el paciente tiene una condicién neurologica diferente o una enfermedad
psiquiatrica que afecte la experiencia del cuidador de manera distinta, estos
cuidadores seran excluidos. Esto ayuda a mantener la homogeneidad del
fenomeno de estudio y asegura que los resultados se enfoquen especificamente en
el impacto de la LCT.

Falta de Disponibilidad para Participar en Entrevistas o Recopilacion de

Datos Prolongada:

Los cuidadores que no pueden comprometerse a participar en entrevistas o en el
proceso completo de recopilacion de datos seran excluidos, ya que su
participacion debe ser constante para asegurar la riqueza de los datos y la

compresion detallada de sus experiencias.

3.2.5 Procedimiento de reclutamiento

Se estableci6 contacto con la institucion prestadora de servicios de salud, ubicada en la

ciudad de Ibagué, Tolima, reconocida como referente regional en el manejo de pacientes
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con lesiones cerebrales traumaticas de leves a severa. A partir de la base de datos

proporcionada por la institucion, se identificaron a los posibles participantes del estudio.

Posteriormente, se contacto a los cuidadores de pacientes con LCT que ya se encontraban
en sus hogares mediante llamadas telefonicas. Durante este contacto, se explico
detalladamente a cada participante en qué consistia la investigacion, su proposito,
objetivos, beneficios esperados y los riesgos minimos asociados, asi como las medidas
proteccion de la confidencialidad y privacidad de la informacién compartida, se
identificandose la intencién de participar. Aquellos cuidadores que manifestaron su deseo
de participar un total de siete y que cumplian con los criterios de inclusion, fueron citados
un espacio previamente organizado para poder realizar la entrevista en profundidad, una
vez se obtuvo la aceptacion voluntaria mediante la firma del consentimiento informado y
la autorizacion para participar en la investigacion(58,59). Ver Anexo 1 .

Cconsentimiento informado

3.2.6 Técnicas de recoleccion de la informacion

Las entrevistas semiestructuradas individualizadas son una técnica fundamental en la
investigacion cualitativa, especialmente en estudios fenomenoldgicos, ya que permiten
obtener una descripcion rica y detallada de las experiencias vividas de los participantes
(60). En este estudio, las entrevistas semiestructuradas se disefiaron para captar la
experiencia de los cuidadores en multiples dimensiones, ofreciendo a los participantes la

libertad de expresar sus emociones, pensamientos y percepciones sobre el cuidado.

Se llevo a cabo entrevistas individuales semiestructuradas, que permitié explorar aspectos
especificos de la experiencia de los cuidadores sin limitar su capacidad de expresar
libremente sus vivencias. Las preguntas se centraron en las experiencias durante el
proceso de adaptacion, las emociones asociadas con el cuidado, los desafios encontrados

y las fuentes de apoyo disponibles. Ver anexo 2. Entrevista semiestructurada

3.2.7 Estructura de la entrevista

La entrevista semiestructurada a profundidad ayudo a los participantes exploraran y
describieran sus experiencias de manera completa, sin sentirse presionados. En una
investigacion fenomenoldgica descriptiva, es fundamental que los participantes
dispongan de tiempo suficiente para reflexionar y compartir sus vivencias en profundidad.

La duracion estimada entre 45 minutos a 1 hora fue flexible, lo que permitio al
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investigador ajustarse a la disposicion de cada participante, reconociendo que algunos

requirieron mayor tiempo para abrirse o profundizar en temas sensibles.

3.2.8 Modalidad: Presencial o virtual

La flexibilidad en la modalidad de la entrevista fue clave para garantizar la accesibilidad
y la comodidad de participante. Dado que los cuidadores podian presentar limitaciones
de tiempo o movilidad asociadas a sus responsabilidades de cuidado, se ofrecieron
entrevistas presenciales y entrevistas programadas via telefonica mediante videollamada,

las cuales fueron previamente autorizadas y grabadas.

La modalidad presencial facilité una conexién mas cercana y permitio al investigador
observar, entorno fisico del cuidador, aportando un contexto adicional valioso para la
investigacion. Por su parte la modalidad virtual eliminé barreras logisticas, favoreciendo
la participacion de quienes no podian desplazarse. Al ofrecer ambas opciones, se respetd
la conveniencia de los participantes y se garantizo su disponibilidad para participar de

manera comoda y accesible.

3.2.9 Registro de datos

e Grabaciones de audio:

Las grabaciones de audio permitieron capturar las respuestas verbales de los participantes
de manera exacta, asegurando que no se pierdan detalles durante la conversacion. Esto es
fundamental en estudios fenomenologicos, donde cada palabra y matiz del discurso del
participante puede contribuir a la compresion de su experiencia. La grabacion también
libera al investigador de la tarea de tomar notas extensivas durante la entrevista,

permitiendo que se concentre en la interaccion y observe los matices no verbales(47,49)

e Notas de campo:

Las notas de campo complementan las grabaciones de audio, capturando detalles no
verbales y observaciones contextuales que enriquecen el analisis en la fenomenologia
descriptiva (48,61), estas notas son importantes para documentar gestos, expresiones
faciales, posturales y otros elementos que pueden reflejar emociones o reacciones que no
siempre se expresan verbalmente. Ademas, las notas de campo ayudan a registrar el
ambiente fisico y emocional en el que se desarrolla la entrevista, proporcionando un

contexto que puede ser relevante para interpretar la experiencia del cuidador (61).
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En este estudio, las notas de campo fueron importantes porque permitieron complementar
y matizar los relatos verbales, aportando elementos interpretativos que ayudaron a
comprender con mayor profundidad la vivencia del cuidador durante la transicion del
cuidado. Estos registros contribuyeron a fortalecer la credibilidad y riqueza del analisis,
al integrar dimensiones emocionales que son importantes para integrar la experiencia del

cuidado.

3.2.10 Entorno comodo y privado

La seleccion de un espacio comodo y privado es crucial para garantizar que el participante
se sienta seguro y dispuesto a hablar sobre temas personales y en muchos casos,
emocionalmente intensos. La confidencialidad y la comodidad promueven un ambiente
de confianza, esencial para que el cuidador se sienta libre de compartir sus experiencias
sin temor a ser juzgado o interrumpido. En investigaciones sobre experiencias
emocionales, como la de los cuidadores de pacientes con LCT, un entorno seguro es

necesario para facilitar una expresion genuina y auténtica de las vivencias(62,63) .

En las entrevistas presenciales se verifico la disponibilidad de un espacio adecuado dentro
del hogar del participante. Para las entrevistas virtuales, se realizé un contacto telefonico
previo con el proposito de informar al participante sobre la necesidad de contar con un
momento de calma en sus actividades, asi como con un espacio fisico libre de ruidos e

interferencias.

3.2.11 Guia de preguntas abiertas

La guia de preguntas se disefia para abordar diferentes aspectos de la experiencia del
cuidador de manera abierta, lo que permite explorar areas relevantes sin imponer una
estructura rigida. Al ser abiertas, estas preguntas invitan a los participantes a describir sus
experiencias en sus propios términos, sin la limitacion de respuestas predefinidas. La
flexibilidad de las preguntas abiertas permite profundizar en los temas que el participante
considere importantes, en linea con los principios de la fenomenologia descriptiva, que

busca capturar la esencia de la experiencia desde la perspectiva del participante (48).

3.3 Sistematizacion y analisis de la informacion

El anélisis de datos de este estudio sigue un enfoque fenomenologico descriptivo, que se

realiza de forma inductiva para capturar con precision las experiencias de los cuidadores
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descubriendo sus vivencias tal como las expresan, sin afiadir interpretaciones
subjetivas(50), llevando a la compresion de las experiencias vividas por los participantes.
La metodologia propuesta por Colaizzi, ampliamente utilizado en ciencias de la salud
proporciona un analisis riguroso permitiendo una descripcion precisa del fenomeno se
caracteriza por su rigurosidad y compromiso con la autenticidad del testimonio de los

sujetos del estudio.

A través de un proceso estructurado en siete fases, se garantiza la integridad de las
narrativas y ayuda a la reconstruccion de significados esenciales dentro del fenémeno
estudiado, permitiendo que las experiencias de los cuidadores se presenten de manera

auténtica, reflejando fielmente su perspectiva sobre el fenomeno estudiado(50) .

3.3.1 Transcripcion literal

El primer paso del proceso analitico consisti6 en la transcripcion palabra por palabra de
las entrevistas, asegurando que cada matiz expresivo fuera registrado de manera fiel. La
transcripcion no solo se limitd inicamente al contenido verbal, sino que también incluy6
elementos no verbales relevantes, como gestos, pausas, tonos de voz y énfasis expresivos,

los cuales aportan significado a los relatos de los participantes (63).

La incorporacion de estos elementos permitid una comprension mas profunda de las
emociones y de los significados subyacentes en las narrativas, constituyéndose en una
base solida para el andlisis cualitativo que refleje con fidelidad las vivencias de los

cuidadores.

3.3.2 Familiarizacion de los datos

En esta fase, el investigador realiz6 multiples lecturas de las transcripciones para
familiarizarse con el contenido y contexto de las experiencias de los cuidadores. Este
proceso de lectura repetida permite una inmersion profunda en los datos, lo cual es

esencial para captar la esencia y las particularidades de las vivencias narradas.

Al dedicar tiempo a esta familiarizacion, el investigador desarrollo una comprension
integral de las circunstancias y emociones que rodean las experiencias de los cuidadores,
sentando las bases para un analisis mas preciso y empatico en las etapas de codificacion

y desarrollo de temas(63).
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3.3.3 Identificacion de declaraciones significativas

En esta etapa, se agrupan los fragmentos textuales que poseen un valor relevante en el
estudio construir temas mas amplios y representativos de las experiencias de los
cuidadores. Este proceso implicd analizar patrones y conexiones que permitieron
consolidar ideas similares en temas emergentes. La identificacion de estos temas
proporciona una estructura coherente para el analisis, facilitando la interpretacion de los
datos y destacando los aspectos clave que reflejan el fendmeno estudiado en su contexto

mas amplio(46,64).

Este proceso detallado asegura que cada aspecto de la narrativa del participante esté
disponible para el analisis posterior, permitiendo que el investigador explore de forma
integral el significado de las respuestas y logre una representacion fiel de las vivencias y
emociones expresadas(49,50) .

3.3.4 Formulacion de significados

Se analiz6 a profundidad para derivar su significado esencial evitando sesgar con juicios

previos para adherirse a las experiencias de los participantes (50)

En esta etapa se comenz6 a agrupar textos relevantes que reflejen ideas clave dentro de
las experiencias de los cuidadores; permitiendo un analisis exploratorio, donde cada

fragmento de texto se etiqueta con palabras o frases que resumen su contenido y sentido.
Ejemplos de codigos que se incluyeron:

"Carga emocional": Refleja el impacto emocional y psicologico que experimentan los

cuidadores en el proceso de adaptacion.

"Necesidades de apoyo": Sefala las areas en las que los cuidadores requieren ayuda

adicional o recursos para enfrentar los desafios de su rol.

"Desafios de la transicion": Captura los obstaculos y dificultades especificas que surgen

durante el cambio de un entorno hospitalario a la atencion domiciliaria.

Permiti6 una organizacion inicial de los datos, sin imponer categorias preconcebidas, lo

que facilita la identificacion de temas emergentes y patrones en las experiencias relatadas.

3.3.5 Agrupacion de temas

En este proceso de categorizacion permiti6 estructurar los hallazgos de manera coherente,

destacando elementos centrales en la experiencia del cuidador familiar.
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Una vez se realizo la agrupacion de temas clave dentro de la experiencia de los cuidadores
se procedi6 a organizar en categorias mas amplias. Este proceso permitié identificar
relaciones y patrones, agrupando aquellos que comparten temas o significados similares
(50). Por ejemplo, temas relacionados con el estrés emocional se consolidaron bajo una

categoria mas general, como "Impacto emocional".

Facilitando una comprension estructurada de los datos al revelar conexiones significativas
entre diferentes aspectos de la experiencia de los cuidadores. Esta organizacion en
categorias amplias permitié avanzar hacia la identificacion de temas emergentes y la

construccion de un andlisis mas profundo y cohesivo sobre el fendémeno estudiado(52).

Luego se seleccionan los cddigos mas relevantes que respondan directamente a las
preguntas de investigacion. Este proceso permitié enfocar el anélisis en los temas mas
significativos que emergen de los datos, ayudando a destacar los aspectos centrales de las
experiencias de los cuidadores. Asi, facilitdé una comprension mas profunda de los
elementos clave relacionados con el fendmeno estudiado, asegurando que los hallazgos

sean representativos y especificos para los objetivos de la investigacion(63) .

Para facilitar la organizacion y revision de codigos, se usé el software de analisis
cualitativo MAXQDA, que permitié gestionar y reorganizar los patrones de forma
eficiente, identificando patrones y relaciones en la informacion. Estos programas también
facilitaron la modificacion de categorias segun se profundizacion en el analisis surgiendo

nuevas perspectivas sobre las experiencias de los cuidadores.

3.3.6 Elaboracion de una descripcion exhaustiva.

Una vez organizados los cddigos y categorias, se procedio a la construccion de temas que
reflejaran de manera amplia y representativa las experiencias de los cuidadores familiares.
Este proceso implicé la agrupacion de los codigos de acuerdo con patrones recurrentes y
significativos, permitiendo asi el surgimiento de temas que capturan aspectos esenciales

de la narrativa de los participantes (50).

Los temas desarrollados se alinearon de manera coherente con las preguntas de
investigacion, garantizando que cada uno contribuyera a responder de manera profunda
y contextualizada los objetivos del estudio. Por ejemplo, si una pregunta de investigacion
busca entender los desafios emocionales que enfrentan los cuidadores, los codigos
relacionados con "estrés", "ansiedad" y "sobrecarga emocional" se agruparon en un tema

mas amplio, denominado "Impacto emocional del rol de cuidador".
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Cada tema ofreci6 una perspectiva estructurada que facilité la interpretacion de los datos,
destacando los elementos mas significativos de la experiencia del cuidador. Este enfoque
permiti6 comprender al investigador comprender como los cuidadores perciben y
gestionan su rol, asi como identificar los factores que influyen en su proceso de
adaptacion y bienestar. Asimismo, Los temas proporcionaron una base para comparar las
experiencias individuales y detectar similitudes y diferencias en los relatos de los

participantes(65) .

De manera complementaria, los temas emergentes fueron organizados y analizados a
través de una matriz tedrica basada en la Teoria de las Transiciones de Afaf Meleis,
integrando sus cinco componentes centrales: tipo y patron de transicion, propiedades de
la experiencia, condiciones de la transicion, indicadores de proceso y resultado, e
intervenciones terapéuticas de enfermeria. Esta matriz permitio situar las experiencias de
los cuidadores dentro del marco conceptual de las transiciones, favoreciendo una

interpretacion teodrica rigurosa y coherente. Ver anexo 3. Matriz por categorias

Asi, el desarrollo temdtico, basado en los principios de analisis cualitativo, enriquece el
estudio propuesto por Colaizzi, no solo organiz6 los datos en conceptos clave, sino que
también posibilito articular las experiencias vividas de los cuidadores a la luz de la Teoria
de las Transiciones, enriqueciendo la comprension del fendomeno y aportando una lectura
profunda, disciplinar y contextualizada del proceso de cuidado en la transicion de la fase

aguda al ahogar(48) .

3.3.7 Validacion de los hallazgos

En esta etapa, el investigador reflexiona profundamente sobre los temas emergentes y su
relacion con la literatura existente en el ambito del cuidado de pacientes con lesion
cerebral traumatica (LCT). Este anélisis comparativo permite situar los hallazgos dentro
del contexto académico y profesional, identificando similitudes, diferencias y nuevas

perspectivas que puedan aportar al conocimiento en esta area.

La reflexion implica examinar como los temas reflejan o contradicen estudios previos
sobre las experiencias de los cuidadores familiares de personas con LCT, especialmente
en términos de los desafios emocionales, fisicos y psicolégicos que enfrentan, asi como
las estrategias de afrontamiento y el impacto en la dindmica familiar. Al integrar estos
temas con la teoria de la transicion y literatura relevante, desarrollando interpretaciones

mas matizadas y fundamentadas de las experiencias de los cuidadores(62).
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De manera complementaria, la validacién se sustentd en la articulacion de los temas
emergentes con la Teoria de las Transiciones de Afaf Meleis, utilizando la matriz analitica
previamente construida. A través de esta matriz, los hallazgos fueron organizados y
analizados segun los componentes de la teoria en categorias y subcategorias como son
tipos y patrén de transicion, propiedades de la experiencia, condiciones de la transicion,
indicadores de proceso y resultado y terapéutica en enfermeria, lo que permitio interpretar
las experiencias de los cuidadores como parte de un proceso transicional dindmico y
multifactorial, fortaleciendo la validez interna del andlisis. Ver anexo 3. Matriz por

categorias

Ademas, este proceso de analisis critico tiene implicaciones importantes para la practica
de enfermeria y el apoyo a cuidadores. La comprension de los desafios especificos que
enfrentan los cuidadores puede informar el disefio de intervenciones y programas de
apoyo que se adapten mejor a sus necesidades, promoviendo un cuidado mas integral y
eficaz tanto para los pacientes como para los cuidadores. Por ejemplo, si los temas
emergentes indican una necesidad significativa de apoyo emocional, se podrian proponer
iniciativas de asistencia psicoldgica o grupos de apoyo especificos para cuidadores de

pacientes con LCT(65).

Este andlisis y reflexion final sobre los temas no solo contribuye a la comprension tedrica
del fenémeno estudiado, sino que también ofrece recomendaciones practicas que pueden
mejorar la calidad del cuidado en el ambito domiciliario y hospitalario, destacando la
importancia de un enfoque integral en la formacion y apoyo de los cuidadores en el

proceso de rehabilitacion de los pacientes.

La ilustracion 1 permite apreciar en una entrevista la manera integrada como las
experiencias de los cuidadores familiares se configuran a partir de multiples dimensiones
que se entrelazan a lo largo del proceso de transicion del hospital al hogar. Lejos de
presentarse como recorrido lineal, los relatos evidencian la coexistencia de emociones
intensas, cambios organizativos, necesidades de informacion y estrategias de adaptacion
que emergen de forma simultanea. Los cuidadores expresan temores, incertidumbres y
momentos criticos, al tiempo que buscan apoyo, reorganizan sus relaciones familiares y
aprenden a asumir un rol para el cual no siempre se sienten preparados. La visualizacion
refleja que la transicion no se vive como un evento puntual asociado al alta hospitalaria,

sino como un proceso continuo, dinamico y profundamente humano, en el que la
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presencia o ausencia de acompafiamiento profesional influye de manera significativa en

la forma que los cuidadores afrontan y resignifican su experiencia.

Iustracién 1. Distribucién y co-ocurrencia de categorias y subcategorias en entrevista a cuidadores

familiares

Contexto Relacién Red
Temor e intensidad emocional
Puntos criticos

Cambio y diferencia
Conciencia diferida

Tiempo

Transicion salud-enfermedad
Patrones de transicion (simultaneos y
secuenciales)

Transicion organizacional

Apoyo familiar

Estrés emocdional y psicolégico

Limitaciones econdmicas y de recursos
Aprendizaje técnico y programas de formacién
Déficit de informacion y seguimiento

Seguimiento post-alta

Autocuidado del cuidador

Vacios en educacion y acompafiamiento
Educacidn y acompafiamiento

Acceso aterapias y servicios

Apoyo psicoemocional

Estado de salud del cuidador
Blsqueda activa de informacidn
Relaciones familiares
Adaptacién progresiva
Satisfaccion y sentido
Reconocimiento de emociones

Fuente: Elaboracion propia a partir del andlisis realizado en MAXQDA.

Esta forma de organizacion y presentacion de los resultados asegura que las conclusiones

no solo respondan a las preguntas de investigacion, sino que también sirvieron como una

herramienta de reflexion para mejorar el apoyo y la intervencion en el cuidado de

pacientes con LCT, basdndose en las experiencias genuinas de quienes los

acompaifaron(50,65) .
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Finalmente la ilustracion 2, el diagrama de calor permitio corroborar la coherencia y
densidad de los temas emergentes al evidenciar la coocurrencia y distribucion de codigos
entre las entrevistas, mostrando como las experiencias de los cuidadores se concentran en
coémo viven la experiencia de transicion su impacto y organizacion en el hogar ademas
que los patrones de transicion no son lineales sino secuenciales y simultaneas y el
reconocimiento de emociones jugd un elemento fundamental en el proceso. Esta
visualizacioén confirmé que los hallazgos no corresponden a experiencias aisladas, sino a
patrones recurrentes vinculados con las categorias analiticas definidas (tipos y patrones
de transicion, propiedades de la experiencia, condiciones de la transicion, indicadores de
proceso y resultado y terapéutica de enfermeria). De este modo, el analisis grafico
fortaleci6 la validacion interna al mostrar la interrelacion dindmica de los temas y su
correspondencia con la Teoria de las Transiciones de Afaf Meleis, permitiendo interpretar
la transicion hospital hogar como un proceso complejo, multifactorial y sostenido en el

tiempo.

Ilustracién 2. Distribucion de cédigos por entrevistas: diagrama de calor del analisis cualitativo

Sistema de codigos Entrevistal Entrevista2 Entrevista3 Entrevistad Entrevista5 Entrevista6 Entrevista7 | SUMA
v g TRANSICION DE LA ATENCION HOSPITALARIA AL HOGAR 0
v g TIPOS Y PATRONES DE TRANSICION 0
o Transicion salud-enfermedad T
@ Transicién organizacional 86
@ Patrones de transicion (simultaneos y secuenciales) 90
v g PROPIEDADES DE LA EXPERIENCIA DE TRANSICION 0
» Temor e intensidad emacional 41
» Conciencia diferida 49
» Cambio y diferencia 51
@ Tiempo 64
@ Puntos criticos 40
v g CONDICIONES DE LA TRANSICION 0
@ Apoyo familiar 48
» Aprendizaje técnico y programas de formacion M
» Déficit de infarmacion y seguimiento 39
» Limitaciones econdmicas y de recursos 37
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Elaboraciéon: Elaboracion propia. Diagrama de calor generado a partir del andlisis cualitativo

fenomenologico de entrevistas, segin el método de Colaizzi, con apoyo del software MAXQDA.
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Como parte de la socializacion de los resultados, se proyectd su difusion en eventos
académicos y en espacios institucionales de la institucion prestadora de servicios de salud
donde se hizo la ejecucion del estudio, teniendo como invitados especiales a los

participantes de la investigacion y otras personas con interés de conocer dichos resultados.

3.3.8 Construccion y socializacion de Resultados:

En la fase de presentacion de resultados, los hallazgos se organizaron de manera coherente
y estructurada para ofrecer una vision clara de las experiencias de los cuidadores. Los
resultados se presentaron agrupados por los temas identificados durante el andlisis,

permitiendo que cada tema refleje un aspecto clave de la experiencia de los participantes.

Para enriquecer el andlisis y aportar evidencia directa de las vivencias de los cuidadores,
se incluyeron citas textuales que ilustraron y dieron voz a sus experiencias. Estas citas
facilitaron que los lectores comprendieran mejor los matices emocionales y las
perspectivas unicas de los cuidadores, proporcionando un contexto que fortalecid la
interpretacion de los resultados. Por ejemplo, en un tema relacionado con el "Impacto
emocional del cuidado," una cita directa podria resaltar sentimientos de agotamiento o
ansiedad, lo cual refuerza la autenticidad de los hallazgos y conecta al lector con las

experiencias relatadas(50).

La inclusion de citas no solo respaldo la validez del analisis, sino que también contribuy6
a humanizar los resultados, posicionando la narrativa de los cuidadores como un

componente central del estudio. Este enfoque permiti6 a crear una presentacion de

3.4 Rigor metodologico

El rigor metodolédgico en la investigacion fenomenoldgica descriptiva fue fundamental
para la investigacion ya que permitio evaluar la calidad del estudio sea creibles solidos y
aplicables a diferentes contextos. Para lograrlo existe un rigor y la calidad cientifica de
los estudios cualitativos, se adoptan principios fundamentales que fortalecieron la
confiabilidad del estudio y su impacto en conocer las experiencias del cuidador familiar
en la transicion del cuidado agudo al hogar en personas con lesion cerebral traumatica,

estos criterios son: Credibilidad, Confirmabilidad y Transferibilidad (50).

3.4.1 Credibilidad

La credibilidad en la investigacion cualitativa se alcanzo6 cuando el investigador, a través

de observaciones y conversaciones prolongadas con los cuidadores familiares recolecto
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informacion que produjo hallazgos que son reconocidos como una verdadera
aproximacion al fenomeno de estudio. Para lograr se implementaron estrategias como la

triangulacién de la informacion la cual se realizé de diferentes formas (50).

e Triangulacion maultiples fuentes: La triangulacion implico la utilizacion de
diversas fuentes de informacion y perspectivas para validar los hallazgos del
estudio, asegurando que estos no dependan de un solo punto de vista. Este enfoque
fortaleci6 la interpretacion de los datos al confirmar que los resultados fueron
consistentes a través de distintas evidencias y no estuvieron sujetos a un solo
contexto o metodologia.

e Triangulacion de investigadores: Involucrar a mas de un investigador en el
proceso de analisis fue fundamental para reducir el riesgo de sesgos personales.
Al incluir varios investigadores, se diversificaron las perspectivas en la
interpretacion de los datos, permitiendo que los resultados reflejen una vision mas
amplia y equilibrada de las experiencias de los cuidadores.

e Triangulacion metodoldgica: La aplicacion de diferentes métodos de
recoleccion de datos, como entrevistas y notas de campo, permite corroborar la
coherencia de los hallazgos. Este enfoque asegurd que los resultados fueran
robustos y verificables, al estar sustentados por varias fuentes de evidencia que

capturaron las experiencias de los cuidadores desde diferentes angulos

Ademas, la credibilidad se fortalecié mediante una inmersion prolongada en el campo de
estudio, lo que permitié que el investigador alcanzar una comprension mas profunda del
fendémeno y minimizar posibles sesgos. Asimismo, el uso de citas textuales de los
participantes dentro del analisis reforzo la autenticidad de los resultados y proporciond

una representacion mas rica de sus vivencias (47) .

3.4.2 Confirmabilidad

La confirmabilidad se refirié a la objetividad del andlisis y a la posibilidad de que otros
investigadores pudieran seguir la l6gica del proceso de investigacion y obtener resultados
similares. Para ello, es fundamental mantener una documentacion detallada de cada fase
del estudio, incluyendo las decisiones tomadas en el proceso de andlisis y categorizacion
de datos. En este sentido, la confirmabilidad se entendi6 como la capacidad que otro

investigador pudiera seguir la ruta analitica desarrollada en el estudio. Lo cual requirié
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un registro y documentacion completa de las decisiones metodoldgicas que se haya tenido

durante la relacion con el siguiente estudio(65) .

Uno de los mecanismos mads utilizados para fortalecer la confirmabilidad fue la
posibilidad de una auditoria externa, mediante la cual un investigador ajeno al estudio
pudo revisar el procedimiento y verificar que las interpretaciones realizadas estuvieran
basadas en los datos recopilados. Asimismo, el uso de un diario reflexivo por parte del
investigador contribuyo a la transparencia del estudio, al permitir registrar pensamientos,

emociones y decisiones metodologicas que pudieron influir en al andlisis (61).

3.4.3 Transferibilidad

La transferibilidad implicd la posibilidad de aplicar los hallazgos a otros tipos de
situaciones o grupos con caracteristicas o contextos similares ((61). A diferencia de la
generacion en la investigacion cuantitativa, en el enfoque cualitativo la trasferencia de los
conocimientos se basd en proporcionar descripciones detalladas y ricas del fenomeno
estudiado; en este caso, del periodo de transicion de los cuidadores familiares en el
proceso de la fase aguda al hogar con personas con lesion cerebral traumatica. Este nivel
permiti6 que otros investigadores evaluaran aplicabilidad de los resultados en otras areas

de interés (50,61) .

Para garantizar la transferibilidad, el estudio incluy6 una caracterizacion por medio de los
criterios de ingreso y egreso con el fin de capturar esas experiencias propias en esa fase
de la transicion. Asimismo, el anélisis reflejo las diversas perspectivas de los participantes
garantizando que se capturaran las multiples dimensiones del fenomeno en estudio. De
esta manera, los lectores pudieron evaluar si las condiciones y experiencias reportadas

eran comparables a sus propios entornos.

El compromiso con la credibilidad, confirmabilidad y transferibilidad de los datos
permitié que la investigacion cualitativa trascendiera de ser una simple descripcion de
experiencias y se convierta en una herramienta valiosa para la compresion y mejora de la
realidad estudiada para generar aportes en politicas e intervenciones institucionales

orientadas al cuidado de las personas con lesion cerebral traumatica y sus cuidadores

familiares (56,61).
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4. CONSIDERACIONES ETICAS

La investigacion cualitativa en torno a las experiencias de cuidadores familiares de
pacientes con personas con lesion cerebral aguda se centr6 en el respeto a los derechos
humanos, la dignidad y la seguridad emocional de los participantes. En este Apartado se
describieron los principios éticos, procedimientos y documentacion necesaria, conforme

a las normativas internacionales y locales de ética en investigacion (66).

La proteccion de la privacidad y la confidencialidad de los participantes constituyd un
pilar fundamental en la investigacion cualitativa, especialmente en estudios
fenomenoldgicos donde se exploran experiencias personales y emocionalmente cargadas.
Esta proteccion no solo es un requisito €tico, sino que también es un elemento esencial
para favorecer un clima de confianza, que permitié6 a los cuidadores compartir sus

vivencias de manera abierta y sincera(51).

Importancia de la anonimizacion: La anonimizacion de los datos es una practica
esencial que implico el uso de seudonimos y la eliminacion de cualquier informacion que
pudiera permitir la identificacion de los participantes. Esta estrategia asegurd que los
datos recopilados no puedan ser rastreados hasta un individuo especifico. Lo que no solo
protegio la identidad de los participantes, sino que también facilité una mayor libertad en
la expresion de sus experiencias. En este estudio, para la presentacion de las citas
textuales en el apartado de resultados, se utilizo la letra “E” para identificar cada
entrevista, seguida de su respectivo niumero. Esta estrategia de codificacion permitio
preservar el anonimato de los participantes y fortalecer la confidencialidad de la
informacion. Este enfoque es especialmente relevante en contextos donde los cuidadores

pueden sentir temor a represalias o estigmatizacion (67).

Estrategias de recoleccion de datos: Durante la recoleccion de la informacion se
implementaron estrategias orientadas a reforzar la confidencialidad y el bienestar de los
participantes. Las entrevistas se realizaron en entornos privados y comodos lo que
contribuy6 a que los cuidadores se sintieran seguros al compartir informacion sensible.
Asimismo, se obtuvo el consentimiento informado de los participantes, asegurandoles
que su participacion fuera voluntaria y que pudieran retirarse en cualquier momento sin
repercusiones. La transparencia en el proceso de consentimiento es clave para construir

una relacion de confianza entre el investigador y el participante" (66).
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Almacenamiento seguro de la informacion: El almacenamiento seguro de la
informacion constituyd un aspecto importante en la proteccion de la privacidad de los
participantes. Los datos fueron resguardados en sistemas protegidos, tales como archivos
digitales con medidas de seguridad y acceso restringido, y estuvieron disponibles
unicamente para la investigadora principal. Estas medidas minimizaron el riesgo de
acceso no autorizados y garantizaron que la informacion sensible se maneje de manera

adecuada (67).

Creacion de un entorno de confianza: Ademas de las medidas técnicas, se promovio la
creacion de un entorno de confianza donde los cuidadores se sientan comodos
compartiendo sus experiencias. Esto se logré mediante una comunicacion clara y
transparente sobre el uso de los datos y el compromiso del investigador de mantener la
confidencialidad. Un entorno seguro no solo protegi6 a los participantes, sino que también
enriquecio la calidad de la investigacion, al permitir la obtencidén de datos més profundos

y significativos.

En conjunto, La proteccion de la privacidad y la confidencialidad en este estudio
fenomenoldgico descriptivo resultod esencial para garantizar la seguridad y el bienestar de
los cuidadores familiares. A través de la anonimizacion de datos, el almacenamiento
seguro de la informacién y la creacion de un entorno de confianza, se fortaleci6 la relacion
investigadora participante lo que contribuyo6 a un analisis mas riguroso y auténtico y fiel
a las experiencias estudiadas. Estas practicas cumplieron con los estdndares éticos y
constituyeron un componente para el rigor y la credibilidad de la investigacion

cualitativa(62) .

4.1 Consentimiento informado

El consentimiento informado consisti6é en un documento detallado en el que se explico a
los participantes el proposito del estudio, los procedimientos a realizar, la voluntariedad
de la participacion y los derechos de los participantes. En dicho documento se especifico
la forma en que los datos serian manejados y confidencializados, el procedimiento para
el consentimiento de las grabaciones de audio, y el derecho de los participantes a retirarse
en cualquier momento sin consecuencias. Asimismo, se incluyo la opcion de recibir un
resumen de los resultados finales, en caso de que asi lo desean. Ver Anexo 1.

Consentimiento informado
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El consentimiento informado garantizd que los participantes comprendieran la manera
clara de los objetivos, el alcance y los procedimientos del estudio, asi como sus derechos
y posibles riesgos asociados. De esta forma, se asegur6 que la decision de participar sea

libre, informada y voluntaria.

4.1.1 Contenido detallado del consentimiento

Proposito del estudio y alcance:

Se explico el objetivo de la investigacion, orientado a comprender las experiencias y
desafios de los cuidadores familiares durante el proceso de transicion desde la unidad de
cuidados intensivos UCI al cuidado en el hogar.

4.1.2 Derechos del participante

Se aclar6 a los participantes que su participacion fue completamente voluntaria y que
podian retirarse del estudio en cualquier momento, sin necesidad de dar explicaciones y

sin que ello generara consecuencias para su familiar o para ellos mismos.

4.1.3 Consentimiento para grabaciones

Los participantes fueron informados sobre la grabacion en audio de las entrevistas con el
fin de asegurar la precision de los datos y la fidelidad de la informacion recolectada, y se

solicitd autorizacidn explicita antes de iniciar la entrevista.

4.1.4 Confidencialidad y anonimizacion de datos

Se detall6 el uso de seudonimos para proteger la identidad de los participantes y se explico
la manera en que garantizd la privacidad en el manejo, almacenamiento y andlisis de los

datos recolectados.

Se informaron los beneficios indirectos de la participacion especialmente en términos de
la contribucién a la mejora de los servicios y estrategias de apoyo a los cuidadores.
Asimismo, se explicaron los posibles los riesgos asociados, principalmente al malestar
emocional derivado de la evocacion de experiencias dificiles, junto con las opciones de

apoyo disponibles en caso de ser requeridas.

4.1.5 Firma y almacenamiento del consentimiento

Cada participante firm6 el consentimiento informado antes de la realizacion de la

entrevista. Estos documentos fueron almacenados de forma segura y se conservaron
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unicamente hasta la finalizacion y defensa de la tesis, garantizando la proteccion de la

informacion personal.

4.1.6 Proteccion del bienestar psicologico de los participantes

Identificacion de riesgos emocionales:

Dado que el estudio abordd experiencias sensibles relacionadas con el cuidado de
personas con lesion cerebral traumatica, se reconocid que las entrevistas pudieron generar
malestar emocional en algunos participantes, al reflexionar sobre situaciones desafiantes
vividas durante el proceso de cuidado. De acuerdo con la resolucion 8430 de 1993, que
establece las normas cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud
en Colombia, este estudio fue catalogado como de riesgo minimo, dado que la
probabilidad de afectar la salud o el bienestar de los participantes fue considerada
practicamente inexistente (58). No obstante, este riesgo minimo fue abordado con
sensibilidad adoptando medidas orientadas a la proteccion del bienestar emocional de los
cuidadores. En caso de requerir apoyo profesional, se contemplod la remision a través de
la EPS del participante o, cuando fue pertinente, al servicio de psicologia de la Clinica

Asotrauma
Medidas de apoyo en caso de malestar:

Posibilidad de pausa o terminacion de la entrevista: Los participantes tuvieron la
libertad de pausar o detener la entrevista en cualquier momento si se sienten incomodos
o emocionalmente afectados. En caso de sentirse afectados emocionalmente la
investigadora con amplia experiencia en manejo de pacientes y familias en situacion

critica hizo el abordaje inicial si la intervencion es requerida.

Recursos de apoyo psicologico: Se brind6é informacidon sobre servicios de apoyo
psicolégico disponibles, como lineas de atenciéon o redes de apoyo comunitarias o
acompafiamiento inicial, parte del servicio de psicologia de la Clinica Asotrauma, con
el fin de garantizar el acceso oportuno a ayuda profesional cuando fue requerido. Ver
anexo 4 procedimiento cuidadores que requieren atencion psicolégica en Clinica

Asotrauma.
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4.1.8 Voluntariedad y derecho a retiro

El respeto por la autonomia de los participantes constituy6 un principio ético fundamental
del estudio, es esencial, garantizando que la participacion fuera completamente libre y sin

presiones.
Proceso de retiro:

Derecho a retirarse: Los participantes pudieron retirarse del estudio en cualquier
momento del estudio sin repercusiones, manteniendo su derecho a decidir si desean o no

continuar.

Ausencia de repercusiones: Se aclar6 que la decision de retirarse del estudio no generd
ninguna consecuencia negativa, ni afectd la relacion de los participantes con los servicios

de salud o con la investigacion en curso.

4.1.9 Comunicacion de los resultados

Devolucion de resultados al participante

Los participantes tuvieron la opcion de recibir un resumen de los hallazgos finales del
estudio. Esta estrategia favorecid la transparencia, el reconocimiento de su aporte y el

respeto por su colaboracion, fortaleciendo el vinculo ético entre el investigador y los

participantes.
Uso exclusivo de los datos para fines de investigacion

Los datos recolectados fueron utilizados unicamente para fines del estudio propuesto y
no se destinaron a otros fines sin el consentimiento del participante. Esta medida garantizo
que los participantes conocieran de manera clara y transparente como seria utilizada la
informacion que han proporcionado, reforzando la confianza en el proceso investigativo

y el respeto por su autonomia.
4.2 Conformidad con normativas nacionales e internacionales
4.2.1 Fundamentos éticos y normativos en el contexto colombiano

4.2.1.1 Constitucion politica de Colombia de 1991.

En el marco de la Constitucion politica de Colombia, el derecho a habeas data, consagrado
en el articulo 15, fue considerado un referente fundamental, dado a que establece que

todas las personas tienen derecho a su intimidad personal y familiar y a su buen nombre.
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Este derecho protege la informacioén personal de las personas, que se encuentra en
archivos y bases de datos publicos y privados(68) . Este aspecto cobra gran importancia
ya que implica el manejo de la informacion sensible y personal tanto de cuidadores como
de los pacientes. Por tal motivo se debe asegurar la confidencialidad, el consentimiento
informado y la proteccion de datos recopilados durante la investigacion, respetando la
dignidad humana y el derecho fundamental a la intimidad, tal como ordena la constitucion
politica(68) . Asimismo, el almacenamiento seguro de la informacion fue asumido como
un aspecto central en la  proteccion de la privacidad; por ello, los datos fueron
resguardados en sistemas protegidos, con acceso restringido exclusivamente a la
investigadora principal. Lo que minimiz6 el riesgo de acceso no autorizado y aseguro un

manejo adecuado de la informacion sensible.

4.2.1.2 Resolucion 8430 de 1993

La Resolucion 8430 de 1993 constituyo el principal referente normativo para el desarrollo
de esta investigacion, al establecer los lineamientos éticos y legales que deben seguirse
en los estudios de salud en salud en Colombia. Su objetivo principal es garantizar la
proteccion de los derechos de los participantes en investigaciones y asegurar que los

estudios se realicen con rigor cientifico y ético (58).

De acuerdo con esta resolucion, los estudios se clasifican seglin el nivel de riesgo al que
se exponen siendo considerados de riesgo minimo aquellos en los que no se genera dafos
mayores a los que se presenta en la vida diaria. En este sentido, el presente estudio, de
enfoque cualitativo y fenomenologico fue clasificado como riesgo minimo, dado que
implico la realizacion de entrevistas semiestructuradas a cuidadores familiares, sin
intervenciones médicas. Si bien la recoleccion de datos mediante entrevistas no representa
riesgos fisicos, se reconocio la posibilidad de un impacto emocional al hablar de
experiencias dificiles, el cual fue abordado mediante estrategias de apoyo y contencion

ética(58) .

El estudio cumplio6 con los principios éticos establecidos en la Resolucion 8430 de 1993:
beneficencia, no maleficencia, justicia y autonomia, garantizando la confidencialidad de
la informacidn, la obtencion del consentimiento informado y la posibilidad del retiro
voluntario sin consecuencias. Al tratarse de un estudio observacional y descriptivo, sin
intervencion ni manipulacion experimental, los riesgos fueron minimos y adecuadamente

manejados a través de protocolos éticos definidos (58).
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La investigacion fue ubicada dentro de la categoria de riesgo minimo, conforme a lo

establecido en la Resolucion 8430 de 1993, al emplear procedimientos comunes de

recoleccion de la informacion, tales como entrevistas cualitativas con cuidadores

familiares, sin manipulacion de las conductas de los participantes. Este enfoque se aline6d

con lo senalado en el Articulo 11 de la resolucion.

La justificacion de riesgo minimo se sustento en tres aspectos fundamentales:

1.

No intervencion fisica: Las actividades se limitan a narrativas sobre experiencias
subjetivas, sin alterar el estado de salud de los participantes.

Proteccion emocional: Aunque se abordan temas sensibles (carga del cuidado,
estrés) estos pueden desencadenar en algunos cuidadores situacion de
desequilibrio emocional por tal motivo se implementaron estrategias como la
contencion inicial por parte de investigador principal con amplia experiencia en
manejo en crisis y en caso de requerir apoyo existe manejo por parte de Clinica
Asotrauma con el drea de psicologia en atencion a cuidadores familiares durante
situaciones emocionalmente complejas, con el fin de contener e sufrimiento
psiquico, mitigar las manifestaciones de descompensacion emocional prevenir
consecuencias negativas para la salud mental y facilitar la adaptacién a nuevas
circunstancias restableciendo el equilibrio psicolégico y el funcionamiento
personal y relacional del cuidador y / o paciente con lesion cerebral traumatica,
para minimizar el malestar psicolégico se contemplaron estrategias como
educacion y fortalecimiento en redes de apoyo y uso en servicios en salud en salud
mental, seguimiento postcrisis y evaluacion de la adaptacion segin necesidad
identificada. Ver anexo 4, Procedimiento cuidadores que requieren atencion

psicolégica Clinica Asotrauma

Cumplimiento de principios éticos: Se garantiz6 la autonomia mediante el
consentimiento informado, la confidencialidad a través del anonimato de los datos
y la justicia mediante una seleccion equitativa de participantes sin exclusiones
discriminatorias.

Este marco normativo respald6 que el estudio prioriza el bienestar integral de los
cuidadores, respetando los estdndares nacionales para investigaciones en

salud(58) .
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4.2.1.3 Principalisimo como aspecto bioético universal

El principalisimo fue asumido como un enfoque bioético que se basa en cuatro principios
fundamentales: respeto por las personas, beneficencia, no maleficencia y justicia. Este
marco ha sido ampliamente aceptado y utilizado en la ética de la investigacion y la

practica clinica a nivel internacional(67) .
Componentes del Principalisimo
e Respeto por las Personas:

Este principio se centrd en la autonomia y dignidad de las personas. Reconoce el derecho
de cada persona a tomar decisiones informadas sobre su vida y su salud. En el contexto
de la investigacion, esto se traduce en la obtencion del consentimiento informado y el

respeto a la privacidad(64) .
e Beneficencia:

Este principio implic6 la obligaciéon de actuar en beneficio de los participantes,
promoviendo el bienestar y evitando el dafio. En la investigacion, esto se traduce en el

disefio de estudios que busquen mejorar la salud y la calidad de vida de los participantes.
e No Maleficencia:

Complementario al principio de beneficencia, este principio enfatizo la obligacion de no
causar dafio intencionado a los participantes. Lo que requirié una evaluacién cuidadosa

de los riesgos y la implementacion de medidas para mitigarlos.
e Justicia:

Este principio se relacion6 con la distribucion equitativa de los beneficios y cargas de la
investigacion, garantizando que los participantes fueran seleccionados de manera justa y

tener la oportunidad de participar en la investigacioén y beneficiarse de sus resultados.
Aplicacion del Principalisimo

El principalisimo fue aplicado en diversas areas de la bioética, incluyendo la investigacion
médica, la ética clinica y la politica de salud. Su enfoque pluralista permite que se
consideren diferentes contextos culturales y sociales, haciendo que sea un marco flexible
y adaptable a diversas situaciones. En conjunto con la Declaracion de Helsinki constituy6

un pilar fundamental en la ética de la investigacion en salud. Ambos enfoques promueven
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el respeto por la dignidad humana y la proteccion de los derechos de los participantes,
asegurando que la investigacion se realice de manera ética y responsable promoviendo el
respeto por la dignidad humana. Al adherirse a estos principios, los investigadores no solo
protegen a las personas involucrados, sino que también contribuyen al avance del

conocimiento y a la mejora de la salud publica a nivel global (56,67).

4.3 Aprobacion del comité de ética Clinica Asotrauma y Fundacion Universitaria

Unisanitas

Comité de Etica Involucrado:

El proyecto fue presentado para su revision y evaluacion ante el Comité de Etica de la
Clinica Asotrauma y el Comité de Etica de la Fundacién universitaria Unisanitas. La
revision y aprobacion por parte de estos comités resulto fundamental para validar que el
estudio cumpliera con las normativas y directrices éticas vigentes, garantizando la

proteccion de los derechos y el bienestar de los participantes.

La aprobacion de los comités de ética es fundamental para validar que el estudio cumple
con todas las normativas y directrices éticas, garantizando que los derechos y el bienestar
de los participantes seran salvaguardados. Esta revision por parte del comité ética de
Clinica Asotrauma se encuentra aprobado asegurando que se identifican, evalian y
mitigan todos los posibles riesgos éticos del proyecto antes de comenzar la recoleccion
de la informacion. De igual manera, el Comité de Etica de la Fundacion Universitaria
Unisanitas otorgd su aprobacion, asegurando cumplimiento de los estandares éticos
requeridos para investigaciones que involucran a pacientes y cuidadores en contextos

clinicos.

S RESULTADOS

5.1 Caracterizacion poblacional de los cuidadores familiares

Los hallazgos del estudio se presentan inicialmente mediante la caracterizacion
poblacional de los cuidadores familiares participantes, con el proposito de contextualizar
quiénes son las personas que vivenciaron el proceso de transicion de la atencion
hospitalaria aguda al cuidado en el hogar. Esta caracterizacion permite comprender las

condiciones personales y sociales desde las cuales se construyen las experiencias de
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cuidado que posteriormente se analizan en profundidad. Los detalles de esta

caracterizacion se presentan en la tabla 3.

Tabla 3 Resultados de analisis sociodemografico de los cuidadores familiares

Participante | Edad Sexo Estado | Parentesco | Escolaridad | Ocupaciéon | Tiempo | Observaciones
civil con el de
paciente cuidado
El - 44 | Masculino | Casado Esposo 3° No 1,5 Unico cuidador
Alexander bachillerato | especifica meses
Reyes
E2 — Maria 64 Femenino | Soltera | Hermana Bachiller Ama de 34 Comparte con
sierra comercial casa meses hermanas
E3 - 33 Femenino | Soltera Hija Noveno Vendedora | 3 meses Cuidadora
Geraldine grado ambulante principal
Diaz
E4 — Wilson 43 | Masculino | Casado | Hermano Noveno Mecénico 3,5 Apoyo esposa
Garcia grado moto/bici meses y madre
E5 — Andrea 54 Femenino | Casada Esposa Primaria Ama de 4 meses Cuidado
Montoya casa continuo
E6 — Kelly 23 Femenino | Casada Esposa Auxiliar de | Trabajadora | 1 mes Joven, con
Gonzalez farmacia activa conocimientos
de salud
E7 — Betty 56 Femenino | Casada Esposa Basica Ama de 1 mes Esposa
Aguillon secundaria casa cuidadora
principal

Elaboracion Propia. Fuente: Resultados de analisis sociodemografico de los cuidadores familiares

El grupo de cuidadores familiares estuvo conformado por siete participantes, con edades
entre 33 y 64 afios (media aproximada de 47 afios). Predominaron las mujeres (n=4) frente
a los hombres (n=3), lo que confirma la tendencia historica a la feminizacion del cuidado,
ampliamente documentada en la literatura latinoamericana(69). Las mujeres contintan
asumiendo el rol de cuidadoras principales dentro del hogar, impulsadas por factores

culturales, afectivos y sociales que naturalizan esta responsabilidad en ellas(69).

El vinculo de parentesco mas frecuente fue el de esposo /a familiar de primer grado, lo
cual refleja que el cuidado se sostiene mayoritariamente en el nicleo familiar mas
cercano. En cuento al nivel educativo, los cuidadores presentaron una formacion
heterogénea, que vari6 entre basica primaria, secundaria y formacion técnica, Este factor,

segiin Meleis et al, constituye una condicion personal de la transicion que puede actuar
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como facilitador o inhibidor, ya que el nivel educativo influye directamente en la
compresion de la informacion clinica, la capacidad de comunicacion con el equipo de

salud y la autonomia en la toma de decisiones durante el proceso de cuidado(13,25,31).

Respecto a la ocupacion, la mayoria de los participantes eran amas de casa o trabajadores
informales, lo que pone en evidencia las condiciones laborales de inestabilidad laboral y
econdmica importante para hacer analisis de acceso a los servicios de salud adicionales a
los que se ofrece en el POS por afiliacion al sistema con régimen contributivo o
subsidiado, asi como una fuerte dependencia de ingresos limitados. Estas condiciones
incrementan la vulnerabilidad del cuidador, al obligarle a priorizar el bienestar del
familiar sobre su propio proyecto de vida. Situaciones similares fueron descritas por
Oyesanya et al 2021, quienes encontraron que lo cuidadores de personas con lesion
cerebral traumadtica experimentan sacrificio personal, renuncia laboral y desequilibrio

emocional como parte del proceso de adaptacion posterior al alta hospitalaria(1).

Con respecto al tiempo en el rol de cuidador oscild entre 1.5 y 4 meses, periodo durante
el cual la mayoria asumié una dedicacion exclusiva. Esto generd sobrecarga fisica y
emocional, especialmente en los casos donde no existia apoyo institucional o
acompafiamiento profesional, dejando de lado intereses y/o proyectos personales lo que
podria generar frustracion en el cuidador, haciendo que asumir éste nuevo rol no sélo
implique nuevos retos, sino que genere afectaciones emocionales y psicologicas. En este
sentido, la caracterizacion sociodemografica permite comprender que las condiciones
personales y sociales son determinantes en la experiencia de transicion de la fase aguda
al hogar, configurando un entramado de vulnerabilidad no s6lo de tipo econémico y social
de tipo estructural sino también psicologico y emocional donde la capacidad de
adaptacion depende tanto de los recursos personales como del soporte del sistema de

salud(1) .

Desde la Teoria de las Transiciones de Meleis, estos factores sociodemograficos como
género, nivel educativo, edad, ocupacion y redes de apoyo, constituyen condiciones de la
transicion que influyen en la adaptacion, la carga percibida y la calidad del proceso de
cuidado. Las mujeres con menor nivel educativo y sin estabilidad laboral se ubican en
mayor riesgo de adaptacion, no por falta de compromiso, sino por las limitaciones

estructurales que restringen su capacidad de respuesta ante las exigencias del rol.
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No obstante, las entrevistas denotan que, a pesar de afectaciones emocionales y
psicoldgicas por la transicion y el nuevo rol de cuidador, el vinculo afectivo apoya la
motivacion para ofrecer un mejor cuidado, asi, dicho vinculo emocional funciona como
factor protector, lo que le da mayor fortaleza y resiliencia al cuidador de la persona en
casa. Wang et al 2022. Sefialan que los cuidadores que desarrollan mayor resiliencia
experimentan menor incertidumbre sobre la enfermedad del familiar y una mejor
capacidad de cuidado, demostrando que el rol del cuidador puede transformase en una
experiencia de crecimiento y significado personal. Estos procesos de afrontamiento
positivo son los que propone Meleis et al 2010 que sean aprovechados, reconocidos y
fortalecidos desde el acompafiamiento de enfermeria integrando intervenciones

educativas, emocionales y espirituales que promuevan una transiciéon saludable

(13,25,31)

Asi, los cuidadores familiares, aunque enfrentan condiciones adversas, encuentran en el
afecto, la fe y el sentido del deber los principales motores para sostener su labor,
reafirmando que el cuidado familiar no solo es una obligacion, sino también una
expresion de amor y resiliencia humana, dimensiones centrales para comprender el

fendmeno de la transicion en el contexto colombiano.

Los resultados presentados corresponden a la investigacion titulada “Experiencias de
cuidadores familiares acerca de la transicion de la atencion hospitalaria aguda al hogar en
personas adultas con lesion cerebral traumatica™. Este apartado recoge los hallazgos
centrales surgidos del analisis narrativo de las entrevistas realizadas a cuidadores, con el
propodsito de comprender como viven y significan el proceso de transicion en distintos
momentos y escenarios. Mads que una enumeracion de hechos, se trata de una lectura
analitica orientada a mostrar las formas en que las personas cuidadoras interpretan su
experiencia, los recursos que movilizan, las tensiones que enfrentan y los cambios que se

producen en sus vidas y en sus relaciones familiares.

La importancia de este analisis radica en que no solo se uso la Teoria de las transiciones
de Afaf Meleis como referente teorico, sino que se aplico de manera practica para guiar
la interpretacion de los relatos y dar sentido a las experiencias descritas. Esto permitio
identificar tipos, patrones, propiedades y condiciones de las transiciones que atraviesan
los cuidadores. Reconociendo sus momentos criticos y sus recursos de afrontamiento. La

aplicacion de la teoria en el trabajo de campo generd un cambio en la disciplina, pues
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ofrecié un marco conceptual que no solo se limitd a categorizar la experiencia, sino que

aport6 a la construccion de un mejor concepto de transicion en la practica de enfermeria,

con implicaciones para el disefio de intervenciones transicionales mas efectivas y

centradas en la realidad de las familias (25).

Para facilitar la comprension del analisis, los hallazgos se presentan en cinco grandes

categorias:

1

2.

4.

Tipos y patrones de transicion. Se refiere al proceso de recuperacion que ocurre
al pasar de la fase aguda hospitalaria al hogar, momento en el que el cuidador
asume responsabilidades antes delegadas al personal de salud. Este transito esta
determinado por las condiciones del entorno, institucional o domiciliario, que
influyen en la disponibilidad de recursos, apoyos y en la reorganizacion del
espacio y del tiempo(13).

Propiedades de la experiencia de transicion: Hace referencia a las caracteristicas
mediante las cuales las personas cuidadoras viven el proceso de transicion.
Incluye el impacto emocional y fisico, la presencia del temor y la intensidad de
las emociones, la dedicacion en las tareas cotidianas y la percepcion sobre los
apoyos disponibles. Estas propiedades muestran como se organiza la experiencia
del cuidado y como se manifiesta en la vida diaria del cuidador y su familia(13).

Condiciones de la transicion: Alude a los factores y circunstancias que influyen
en la manera en que las personas cuidadoras afrontan el paso del hospital al hogar.
Comprende aspectos emocionales, familiares, logisticos y de recursos disponibles
que pueden facilitar o interferir en el proceso de adaptacion. Los cuales pueden
ser inhibidores o facilitadores las cuales estas condiciones definen la forma en que
se organiza el cuidado, la distribucion de responsabilidades y el modo en que se
sostiene el proceso a lo largo del tiempo y definen si la caracterizacion puede
llegar a ser exitosa o no.

Indicadores de proceso y de resultado: Engloban los elementos que permiten dar
cuenta como se desarrolla la transicion y cudles son sus efectos. Incluyen la
percepcion de las indicaciones y apoyos recibidos al alta, los temores y desafios
en el cuidado domiciliario, asi como las observaciones sobre la recuperacion del

paciente. Estos indicadores también sefalan las formas de afrontamiento que
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utilizan las personas cuidadoras y los cambios que se producen en el transcurso
del proceso(13,31).

5. Terapéutica de enfermeria: se refiere al acompafiamiento, las orientaciones y los
apoyos brindados por el personal de Enfermeria en el transito del hospital al hogar.
La preparacion recibida, la claridad de las indicaciones y, en contraste, como las
ausencias o deficiencias de este acompafiamiento, impactan directamente en la
seguridad, la confianza y la capacidad de las personas cuidadoras para asumir sus

responsabilidades(13,31).

Los resultados muestran que la transicion del hospital al hogar no puede entenderse como
un simple cambio de escenario asistencial, sino como un proceso complejo en el que se
entrecruzan vivencias emocionales intensas, reorganizaciones familiares y desafios
practicos cotidianos. La experiencia relatada por el grupo de participantes revela tanto
convergencias como divergencias en la manera de afrontarlo, pero en todos los casos
implica una profunda reconfiguracion de la vida personal y familiar. Este entramado
evidencia la centralidad de la terapéutica de enfermeria como un soporte clave, cuya

presencia o ausencia marca

Diferencias significativas en la seguridad, la confianza y la capacidad de las personas
cuidadoras para sostener el proceso. Con esta mirada, se abre el andlisis detallado de cada
categoria, que permitira profundizar en las multiples dimensiones y matices que

configuran la experiencia de transicion.

5.2 Tipos y patrones de transicion

El accidente constituye un evento que desencadena un proceso de transicion multiple en
la vida familiar. Mas all4 de la ruptura inmediata en la cotidianidad, se convierte en un
punto de inflexion que modifica vinculos, roles y formas de organizacion de la vida diaria.
Los relatos de las personas participantes muestran que, junto al sufrimiento inicial y al
temor a la pérdida, también surgieron formas de cohesién y acercamiento entre
integrantes de la familia, reactivando relaciones distantes y generando nuevas dinamicas

de dependencia afectiva.

El sufrimiento personal y el apego aparecen como ejes centrales en la experiencia de
transicion. Las personas cuidadoras describen el dolor ligado a 1a hospitalizacion, el temor

persistente a la muerte del paciente y la dificultad de aceptar la posibilidad de perderlo,
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especialmente en contextos de duelo reciente. Este apego se expresa en una dedicacion
constante que en ocasiones lleva a cuestionar indicaciones médicas, privilegiando la
proteccion del ser querido. La intensidad emocional impregna las rutinas de cuidado y
convierte la vigilancia permanente en una practica sostenida, que al mismo tiempo

produce desgaste fisico y psicoldgico.

Los desafios del cuidado diario se intensifican en el paso del hospital al hogar. La
vigilancia nocturna, el temor a complicaciones respiratorias o alimentarias y la ausencia
de apoyo profesional en los primeros dias incrementan la sensacion de vulnerabilidad. En
este contexto, la familia reorganiza espacios, tiempos y prioridades, transformando el
hogar en un lugar orientado al cuidado, donde las necesidades del paciente adquieren

centralidad y las del cuidador se posponen.

Estos cambios producen una reorganizacion mas amplia de la vida personal y familiar. El
trabajo, la vida social y la relacion de pareja se ven alterados por la centralidad del
cuidado, generando tensiones entre esta responsabilidad y otros proyectos vitales. Al
mismo tiempo, emergen nuevas jerarquias familiares, en las que el cuidador principal
concentra la mayor parte de las responsabilidades, con apoyos variables de otros
integrantes. En algunos casos, esta concentracion de tareas se sostiene por un sentido de

unidon compartida; en otros, se traduce en aislamiento y sobrecarga.

Estos relatos permiten comprender los tipos y patrones de transicion como un entramado
de experiencias donde se combinan simultineamente dolor y reorganizacion, carga y
apoyo, pérdida y continuidad de los vinculos. Este apartado se organiza en tres
dimensiones analiticas: la transicion salud-enfermedad, que comprende el paso del
hospital al hogar y la redefinicion de roles; la transicion organizacional, referida a la
reestructuracion de espacios, tiempos y apoyos; y los patrones simultaneos y
secuenciales, que muestran coémo los cambios se superponen y suceden, configurando un

proceso continuo de ajuste y adaptacion(13) .
e Transicion salud-enfermedad

La transicion salud-enfermedad supone un recorrido complejo que va desde la fase aguda
hospitalaria hasta el regreso al hogar, donde el cuidado familiar adquiere centralidad.
Segin Meleis, este transito implica que el cuidador asuma responsabilidades antes
delegadas al personal de salud, lo cual redefine roles, prioridades y dinamicas

relacionales.
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El primer contacto con la noticia del accidente, o con la imagen del paciente en estado
critico, produce un impacto inmediato que las personas cuidadoras describen como un
shock. La impresion de ver al familiar en condiciones de vulnerabilidad extrema genera
un quiebre en la percepcion cotidiana, transformando de un instante a otro la relacion con

el tiempo, las expectativas y las prioridades.

“Yo llegué cuando me llamaron y me dijeron que él estaba alla... yo no lo podia

creer. La forma que lo vi, entubado, fue traumatico” (E3).

“Al instante yo quedé como en shock... cuando me dijeron ‘su marido se accidento

y esta muy grave”™ (E6).
En la UCI, las restricciones de contacto intensifican la impotencia:

“Cuando la tenian entubada solo podia mirarla y esperar a que los médicos

dieran el reporte” (E1)

Ese momento marca el inicio de una experiencia atravesada por la incertidumbre, en la
que se instala de manera abrupta el temor a la pérdida y la conciencia de la fragilidad de

la vida

“Yo lloraba mucho... era un miedo a perderlo, a que de un momento a otro me

dijeran que se habia muerto” (E2)

“Uno no sabia qué podia pasar... verlo ahi conectado, uno sentia que se podia ir

en cualquier momento” (E4)

“Eso me marco mucho, porque uno se da cuenta de que la vida es fragil, que en

un segundo todo cambia” (E6)

Este impacto inicial no se limita al momento del accidente, sino que se prolonga en la
memoria de las personas cuidadoras como un referente constante que explica la intensidad

emocional con la que afrontan la transicion y el cuidado posterior.

Con el ingreso a la hospitalizacion, esa carga emocional encuentra un alivio relativo al

contar con la presencia de profesionales y recursos que brindan cierta seguridad.

“En la clinica uno se sentia mas tranquilo porque habia médicos pendientes, si

pasaba algo ellos estaban ahi” (E1).
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Sin embargo, esta etapa también introduce nuevas tensiones: la vigilancia permanente, la
incertidumbre frente a la evolucion clinica y el desgaste acumulado por la permanencia

en el entorno hospitalario, que genera agotamiento fisico y mental.

“Era un descanso saber que estaba cuidado, pero también era duro, porque el

cuerpo no resiste tanto tiempo ahi” (ES).

“Pues ahi ya fue como un alivio porque ya uno lo veia despierto... pero al

principio era agotador, tocaba llevarlo al bario, cargarlo, uno dormia mal” (E 6).

“Eso era agotador... uno trasnochaba mucho y eso es duro estar uno alla

cuidando a un familiar” (E 7).

El regreso al hogar inaugura un escenario de vigilancia permanente. Los relatos sefialan
que este momento fue vivido con alivio, al reencontrarse con el entorno familiar y dejar
atras la carga del hospital, pero al mismo tiempo estuvo acompaiiado de nuevas tensiones.
La ausencia del personal de salud convirti6 a las personas cuidadoras en responsables
directos de cada detalle, intensificando el temor frente a posibles complicaciones y la
sensacion de no contar con apoyos suficientes. Esta combinacion de tranquilidad por estar
en casa y de presion por asumir el cuidado de manera mas autdbnoma marcé un punto

critico en la experiencia de transicion.

“Es igual que un nifio porque usted no la podia dejar sola un minuto, cuando iba

va estaba por alla sentada o venia para afuera” (E1).

“Me daba miedo que se me muera en la casa... en el hospital es distinto porque

hay ayuda, en cambio aca uno es el que responde” (E4).

En el contexto del cuidado en el hogar, las exigencias cotidianas se entrelazan con la
manera en que la familia organiza sus apoyos. Junto a las cargas asumidas por el cuidador
principal, aparece con fuerza el relato de una mayor union familiar, expresada en la
presencia mas constante de hermanos, hijos o parientes que antes tenian una relaciéon mas

distante.

“Estamos mas unidos... porque él antes trabajando no nos quedaba tiempo para

dialogar, y eso por unos lados es bueno” (E7).

“Ahora toda la familia esta muy unida, hasta una hermana que no nos hablaba

volvio a acercarse” (E3).
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Estas redes de apoyo, aunque en muchos casos intermitentes, contribuyen a aliviar la
sobrecarga y a reforzar el sentido de acompafiamiento, convirtiéndose en un recurso

fundamental para sostener el proceso y darle continuidad en el tiempo.

“Mi hermana venia algunos dias, no siempre, pero cuando estaba me ayudaba

mucho con él” (E2).

“Desde el accidente hemos estado mas juntos, todos pendientes, incluso mi

hermana adoptiva que antes casi no estaba ahora viene seguido” (E4).

“Cuando mi mama o mis sobrinos venian a cuidarlo un rato, yo podia descansar,

eso me daba un respiro” (E6).

Las narrativas evidencian que la transicion salud-enfermedad constituye un proceso
continuo en el que se entrelazan emociones, responsabilidades y reorganizaciones
familiares. Desde el impacto inicial del accidente hasta la instalacion en el hogar, las
personas cuidadoras atraviesan un camino marcado por la incertidumbre, el temor a la
pérdida y la conciencia de la fragilidad de la vida. La hospitalizacion ofrece un respiro
relativo al contar con el respaldo profesional, pero introduce a su vez tensiones derivadas
del cansancio fisico y del acompafiamiento constante. El retorno al hogar, vivido con
alivio, abre un escenario de mayor autonomia y vigilancia que exige asumir de manera

directa las tareas del cuidado, transformando la dinamica familiar.
e Transicion organizacional

La transicion organizacional hace referencia a las condiciones del entorno, institucional
y domiciliario, que afectan la vida del paciente y del cuidador, vinculadas a los recursos
disponibles, los apoyos, la logistica y la reorganizacion del espacio y del tiempo. En este
marco, el egreso hospitalario no aparece como un simple traslado fisico, sino como un
punto de quiebre que transforma la vida doméstica. El paso de contar con un respaldo
institucional a la autonomia del hogar obliga a asumir nuevas tareas, redistribuir
funciones y reestructurar la organizacion familiar. Se modifican rutinas, se reconfiguran
roles y la casa se adapta como un espacio medicalizado, con nuevas exigencias que se

suman a las propias dinamicas de convivencia.

El regreso al hogar implica, en primer lugar, la pérdida de la seguridad que ofrece el

entorno hospitalario y la aparicion de una sobrecarga inmediata. Las personas cuidadoras
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relatan el incremento del agotamiento fisico y los temores frente a posibles

complicaciones:

“El trasnocho, si uno se llegaba a dormir un poquito, ella se levantaba... entonces

me tocaba trasnochar mucho y eso es duro” (El).

“Me daba un poquito miedo por lo de la operacion, los puntos... que de pronto

fuera a perder el conocimiento” (E6).

Esta reorganizacion también impacta la dindmica familiar, redistribuyendo
responsabilidades y generando tensiones en torno a la carga desigual del cuidado. Algunos
cuidadores sefialan como la enfermedad altera la tranquilidad de todos y concentra nuevas

tareas en una sola persona:

“Ha sido dificil para todos porque nadie se esperaba una cosa de esas. Eso le

cambia la tranquilidad a todo el mundo” (E2).

“Me ha tocado duro porque mi mano derecha era ella... y ahora me toca estar en

el trabajo, pendiente del negocio y también de la casa” (ES).

La experiencia de cuidado también afecta de manera significativa las relaciones de pareja,
especialmente cuando el rol de cuidador recae sobre el propio compaiiero. Ese transito de
compaiiero afectivo a cuidador principal produce un desplazamiento de la intimidad, las
rutinas compartidas y los proyectos de vida en comun hacia un vinculo centrado en la

asistencia y la responsabilidad cotidiana

“Yo le decia a ella que no la iba a dejar sola... porque ya se vuelve uno es como

la mano derecha de ellos” (E2).
“En un minuto nos cambio a todos. Porque yo ... antes podia salir mas” (E6).

Cuando el rol de cuidador no recae directamente en la pareja, también se hacen visibles
transformaciones en la relacion. Aunque el vinculo afectivo no se redefine en términos de
asistencia directa, la centralidad del cuidado hacia el familiar enfermo desplaza la vida
compartida de la pareja a un segundo plano. Las prioridades se reorganizan y los
proyectos en comun se ven postergados o modificados, lo que evidencia que el impacto
del cuidado trasciende al vinculo inmediato cuidador—paciente y alcanza de manera

indirecta la vida conyugal.
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“Yo digo que yo ahorita yo estoy enfocado es en él, esto es mi mundo. (...) A veces
ni mi esposa, ni nada, no comparto ni como hacia con mi esposa, que nosotros

saliamos un fin de semana, ya no lo hemos vuelto a hacer” (E4).

En paralelo, el hogar deja de ser inicamente un lugar de descanso y convivencia para

convertirse en un espacio medicalizado, adaptado a las nuevas necesidades:

“Nos toco comprar la cama especial y adecuar el cuarto, porque él no podia estar

en cualquier cama” (E7).

Sin embargo, no solo se trata de adecuar la infraestructura fisica, sino también de
reorganizar las rutinas y funciones del cuidado. Las tareas diarias incluyen la
administracion rigurosa de medicamentos, la vigilancia frente a caidas y complicaciones,

y la atencion a la higiene y la alimentacion.

“Ya aqui teniéndola en la casa toca meter toda la ficha para darle los
. . . . 4 . I
medicamentos, darle la comida que ella requiere para que se mejore mas ligero

(E1)

“Yo no puedo llamar a la vecina para que me ayude a ponerle un parial ... hay

cosas que si o si tiene que hacerlas uno mismo” (ES)

“Al principio tenia miedo de no cuidarlo bien, de la herida, que se le fuera a
infectar o de dejarlo solo, de que se fuera a levantar y se cayera solo... ese era

mi miedo, de que él se cayera” (E6)

Estos ajustes muestran como el espacio doméstico se medicaliza y, al mismo tiempo,
como la vida cotidiana se estructura en torno a horarios, protocolos y responsabilidades
antes delegadas a profesionales de la salud. La vulnerabilidad del paciente y la necesidad
de accesibilidad constante obligan a redefinir prioridades y a asumir un rol de vigilancia
continua que permea la organizacion del tiempo, los desplazamientos y las interacciones
familiares. Asi, el hogar no solo cambia en términos de infraestructura, sino que se
reconfigura como escenario de practicas asistenciales que tensionan y a la vez sostienen

la experiencia de transicion.

En suma, la transicion organizacional no se limita a la adaptacion logistica del hogar, sino
que revela un proceso mas amplio de reestructuracion de la vida cotidiana. El paso del
entorno institucional al domiciliario redistribuye responsabilidades, transforma las

relaciones de pareja y familiares, y medicaliza el espacio doméstico, al tiempo que expone
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la insuficiencia de apoyos formales y la importancia de las redes sociofamiliares. Esta
experiencia muestra como las personas cuidadoras enfrentan demandas multiples de
manera simultanea, agotamiento fisico, ajustes materiales, tensiones relacionales, y como,
en algunos casos, estos cambios se suceden de forma secuencial, configurando un patrén

de transicion que combina superposicion y continuidad en el tiempo.
e Patrones de transicion (simultaneos y secuenciales)

Segun Meleis los patrones de transicion describen la manera en que se manifiestan los
cambios durante el proceso de cuidado: pueden ser secuenciales, cuando las
transformaciones ocurren en etapas ordenadas (por ejemplo: UCI — hospitalizacion —
hogar), o simultaneos (emocionales, practicas y organizativas) convergen al mismo
tiempo. En la experiencia de las personas cuidadoras familiares experimentan varios tipos

de transiciones(13).

como atender tareas clinicas, reorganizar el hogar, mantener la vida laboral y sostener la
esfera afectiva suceden en paralelo, incrementando la carga adaptativa y la sensacion de

estar en un proceso continuo de ajuste.

Desde el inicio del proceso, las personas cuidadoras enfrentan transformaciones abruptas:
la atencion al paciente se convierte en el centro de su existencia, desplazando intereses

personales, relaciones y actividades previas.

“Pues ha sido dura porque yo tengo el trabajo. Me ha tocado estar en el trabajo,
estar pendiente del negocio. Me ha tocado duro, o sea, por el momento me ha

tocado duro, porque pues mi mano derecha era ella” (E1)

“...tener que cerrar y empezar a hacer cambios que no, por ejemplo, no se
pudieron hacer donde viviamos... para poder hacer un proceso de recuperacion

de una manera tranquila y sana” (ES)

Esta simultaneidad de cambios, que involucra tanto la esfera emocional como la préctica,
genera un aumento significativo en el estrés y la sobrecarga, obligando a las personas
cuidadoras a equilibrar las demandas del cuidado con sus propias necesidades, muchas

veces en detrimento de su bienestar.

La transicion también implica asumir nuevos roles y responsabilidades que antes no
formaban parte de la vida de las personas cuidadoras, desde la administracion de

medicamentos hasta la movilizacion y cuidado directo del paciente, asi como el manejo
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de equipos médicos especializados. Este aprendizaje ocurre principalmente de manera
informal, a través de la experiencia cotidiana y la observacion, aunque la falta de

capacitacion formal aumenta la sensacion de incertidumbre.

“Pero si aprendi a bariarlo en seco, pues lo banio, le cambio sus panales, le echo

su crema, todo, lo mantengo al dia” (ES)

“Lo que me han ensefiado, pues lo he captado y estoy utilizando... Viviendo todos

los dias” (E7)

El impacto emocional y psicoldgico de la transicion es profundo. Las personas cuidadoras
experimentan miedo, ansiedad, preocupacién constante y sobrecarga emocional,
obligandolos a reprimir muchas veces sus propios sentimientos para poder atender al

paciente.

“Uno como mama no tiene derecho a enfermarse, ni a quejarse... hay un ser
humano que es su hijo y que esta requiriendo totalmente de su atencion y de sus

cuidados. Entonces, es como también esa parte, es olvidarse de uno” (ES)

Asimismo, la llegada del paciente al hogar genera transformaciones significativas en la
dinamica familiar. Los roles deben redistribuirse y las responsabilidades ajustarse a la
nueva situacion, lo que puede fortalecer los vinculos familiares, pero también provocar

tensiones y conflictos derivados del estrés y la sobrecarga.

“No, aun mas ha aumentado en la relacion porque me ha tocado como ser mds

humilde para comprenderlo, para poderlo... tolerarle” (E3)

“Pero eso es agotador ... todo porque usted... el trasnocho, si usted se llega y se
dormia un poquito eso... ella se levantaba, porque muchas veces me paso que yo
me hacia por un lado para poder descansar y ella pues ya se me bajaba por el
otro lado de la cama... entonces no podia, me tocaba trasnochar mucho y eso es

duro” (E1)

Estas experiencias muestran divergencias en la manera en que las familias se reorganizan:
algunas encuentran unidad y colaboracion, mientras que otras enfrentan aislamiento o

sobrecarga concentrada en un solo integrante.

Los hallazgos muestran que los patrones de transicion que enfrentan las personas

cuidadoras familiares de pacientes con lesion cerebral traumatica no son lineales ni
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homogéneos. Se trata de procesos simultdneos y secuenciales que transforman
profundamente sus vidas, implicando cambios en roles, habilidades, relaciones y
prioridades, asi como un intenso impacto emocional. La adaptacion exitosa requiere de
recursos adecuados, apoyo social y profesional, aprendizaje continuo y desarrollo de
resiliencia, subrayando la necesidad de intervenciones integrales que acompafien tanto al

paciente como a su cuidador en estas transiciones (13,31).

5.3 Propiedades de La experiencia de transicion

La transicion del hospital al hogar se configura como una de las vivencias mas complejas
y determinantes para pacientes y cuidadores. Lejos de ser un simple cambio de escenario,
constituye un proceso cargado de significados, rupturas y aprendizajes que marcan de
manera profunda la vida cotidiana. En esta experiencia se entrelazan emociones intensas,
reorganizaciones familiares, tensiones con el sistema de salud y un redescubrimiento del

sentido del cuidado.

El temor y la intensidad emocional emergen como un telon de fondo permanente. Desde
la noticia inicial del accidente hasta las primeras noches en casa, las personas cuidadores
transitan un estado de alerta constante: miedo a la pérdida, ansiedad frente a
complicaciones y angustia por la incertidumbre del futuro. Este miedo no desaparece con
la hospitalizacion ni con el alta; por el contrario, se transforma y se profundiza,
convirtiéndose en motor y obstdculo al mismo tiempo. La carga emocional, aunque
desgastante, se resignifica desde expresiones emocionales como el amor y compromiso

que sostiene la continuidad del cuidado.

A ello se suma la conciencia diferida, una comprension progresiva y tardia de la magnitud
de la transicion. Inicialmente, la urgencia de la supervivencia eclipsa cualquier otra
reflexion. Solo en la cotidianidad del hogar emerge la certeza de que se trata de un proceso
largo, con profundas implicaciones para la vida familiar, laboral y personal. Esta toma de
conciencia trae consigo frustracion, resignacion y, en muchos casos, la necesidad de

reorganizar expectativas y construir nuevas estrategias de afrontamiento.

El proceso implica también un profundo cambio y diferencia, un antes y un después que
transforma identidades y relaciones. Las personas cuidadoras pasan de vidas
relativamente estructuradas a rutinas absorbidas por el cuidado, donde la normalidad

anterior parece inalcanzable. Se suspenden proyectos, se redefinen prioridades y se asume
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una nueva identidad centrada en el rol de cuidador, marcada tanto por la entrega como

por el aislamiento social.

El tiempo adquiere un significado distinto. Dias interminables de vigilancia, noches de
insomnio y la repeticion de tareas convierten la temporalidad en un escenario de desgaste.
La ausencia de certezas sobre la recuperacion del paciente transforma el futuro en un
horizonte incierto, mientras que cada pequeio progreso se experimenta como una victoria
que da sentido al esfuerzo invertido. El tiempo personal queda suspendido, y la vida

entera se mide en funcidn de la evolucion del cuidado.

Finalmente, aparecen los puntos criticos, momentos de maxima vulnerabilidad que
condensan la experiencia en su intensidad: la noticia del accidente, el alta hospitalaria y
las complicaciones inesperadas en casa. Son hitos que exponen la fragilidad de las
personas cuidadoras, pero también su capacidad de resiliencia. Identificarlos resulta
esencial para comprender en qué instancias el acompafiamiento profesional es mas

necesario.

En este sentido, la transicion hospital hogar no es un proceso lineal ni uniforme, sino una
experiencia total que transforma la vida en multiples dimensiones. El miedo, la
adaptacion progresiva, las rupturas en la identidad, la reconfiguracion del tiempo y los
momentos de crisis dibujan un panorama complejo donde la vulnerabilidad convive con
la fortaleza, y donde el cuidado se convierte en el eje que reorganiza la existencia. Esta
mirada integral permite no solo entender la experiencia de las personas cuidadoras, sino
también orientar la construccion de politicas, programas y apoyos que respondan de

manera sensible a las realidades de quienes viven dia a dia la intensidad de esta transicion.
e Temor e intensidad emocional

El temor y la intensidad emocional constituyen una de las propiedades mas definitorias
de la transicion hospital-hogar. Desde el momento en que se recibe la noticia del
accidente hasta el regreso a la casa, las personas cuidadoras describen un estado de alerta
constante, marcado por el miedo a la pérdida, la ansiedad frente a las complicaciones y la
incertidumbre sobre el futuro (13). Esta emocionalidad atraviesa todo el proceso y se

convierte en un trasfondo permanente de la experiencia(31).
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El impacto inicial se vivié como un choque profundo, donde las emociones desbordaron
la capacidad de asimilacion. Los relatos muestran escenas de incredulidad, angustia y

dolor inmediato:

“No pues al principio, uno no se imaginaba, o sea, que me lo fueran a entregar

asi, tan grave... Yo lloraba mucho, decia ‘;ay Dios mio!” (E3).

“Verlo con un tubo en la boca, inconsciente... nunca lo habia visto asi, fue una

experiencia muy dura” (E 7).

Posteriormente, la hospitalizacion no disip6 el miedo, sino que lo reconfigurd. El traslado
de la unidad de cuidado intensivo a servicio de hospitalizacion trajo un respiro: ver al
paciente mas despierto y poder interactuar con €l ofrecia alivio y esperanza. Pero esa
cercania también supuso nuevas exigencias, como apoyarlo en su movilizacion y atender

tareas basicas, mientras persistia la fragilidad de su salud.

“No pues al principio, uno no se imaginaba... verlo en la UCI fue muy duro, pero
yva cuando lo pasaron a piso y lo vi despierto, hablando cositas, fue como un
alivio, aunque igual tocaba cargarlo, llevarlo al bario, uno dormia mal... era

1

agotador, pero distinto a la UCI porque ahi no abria los ojos, no hacia nada’

(E3).

“En la UCI solo podia verlo una hora, sedado, sin responder... muy duro. Ya en
hospitalizacion lo podia ver mads seguido, aunque con miedo todavia porque
estaba muy débil. Uno se siente mejor de verlo mas consciente, pero igual sigue

ese temor.” (E7)

Finalmente, el alta hospitalaria abrié un nuevo escenario de incertidumbre. El traslado al
hogar modifico los temores: de la vigilancia hospitalaria se pas6 a una vigilancia
doméstica, marcada por la soledad y la exigencia de responder sin apoyos inmediatos.
Este cambio no disminuy¢ la tension, sino que la desplazé hacia la cotidianidad del

cuidado.

“Yo todos los dias... era como esa zozobra de que pronto esas cosas no se fueran
a infectar... y eso roba la paz, porque uno no tiene el conocimiento de un

profesional.” (ES)

“Al principio tenia miedo de no cuidarlo bien, de la herida, que se le fuera a

infectar o de dejarlo solo” (E6).
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El temor también es una emocion relacionada con la percepcion de que el cuidador no
puede fallar, ni enfermar. La renuncia a las propias necesidades fue narrada como una

consecuencia directa de la intensidad emocional del proceso:

3 . . .
Yo mantengo unos nervios... me da mucho miedo de noche porque pienso que
tal se me quede sin aire... me levanto dos, tres veces en la noche a mirarlo...

mantengo cansado.” (E4)

“Si me queria dar gripa y yo... yo me inyectaba, me tomaba jugos de limon, me

inventaba remedios, pero yo ahora no me puedo enfermar” (5)

El miedo persistente se expresé como un estado de vigilancia ininterrumpida que derivo

en insomnio, agotamiento y un desgaste corporal acumulado.

No obstante, esta misma intensidad emocional fue resignificada por muchos cuidadores
como un impulso para sostener el compromiso con el paciente. El temor, lejos de vivirse
unicamente como una carga paralizante, opera como un motor que refuerza y da sentido
a los esfuerzos realizados, configurando un equilibrio inestable entre vulnerabilidad y

resiliencia que permite mantener la continuidad del cuidado.

“Yo tengo dos temas emocionales. Una es la sobrecarga emocional de ser
cuidador... pero si lo miramos desde otro punto de vista, para mi ha sido muy
bonito porque veo a mi hijo en un progreso muy grande, entonces siento que

tampoco todo el mundo tiene esa bendicion.” (ES)

En conclusion, el temor y la intensidad emocional no fueron episodios pasajeros, sino un
componente estructural de la experiencia de transicion. Esta propiedad muestra como la
emocionalidad se convierte en el nicleo de la reorganizacion de la vida cotidiana,
condicionando rutinas, decisiones y relaciones familiares. Lejos de ser un obstaculo
aislado, constituye el telon de fondo que acompana todo el proceso de adaptacion,
evidenciando la vulnerabilidad y, al mismo tiempo, la resiliencia de las personas

cuidadoras.
e Conciencia diferida

La conciencia diferida hace referencia a la manera en que las personas cuidadoras van
comprendiendo la magnitud de la transicion de forma progresiva y no inmediata. En los

primeros momentos, la urgencia del accidente y la supervivencia del paciente ocupan toda
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la atencidn; solo mas adelante surge la nocion de que el cuidado no sera transitorio, sino

un cambio profundo y prolongado en la vida familiar(13,31).

En un inicio, la mayoria de las personas cuidadoras actuaba en un estado de shock o de
piloto automatico, siguiendo indicaciones médicas sin detenerse a pensar en el alcance de

la situacion:

“Al comienzo uno ni piensa... uno solo quiere que salga vivo. Ya en la casa es que

uno se da cuenta de lo que viene” (E2).

Solo con el regreso al entorno doméstico cuando muchos empezaron a dimensionar el
impacto real del cuidado: la reorganizacion de rutinas, la adaptacion del espacio
doméstico y la renuncia a proyectos personales. Este despertar no fue inmediato, sino una

toma de conciencia que emergi6 con el tiempo:

“Bueno, en el caso mio, me toco dejar el trabajo, porque ya aqui era estar de

tiempo completo... ya uno se da cuenta que no es de dias, que es una cosa larga.”

(E3)

“Si, entonces yo me decia: esto no es cuestion de semanas... porque ya en la casa
uno se da cuenta de todo lo que implica, que hay que estar 24 horas encima de

él.” (E6).

“Pues, o sea, la experiencia fue muy dura, porque uno creia que era solo mientras
salia de la clinica... y ya en la casa, eso es todo el dia, cambiar rutinas, dejar lo

que uno hacia.” (E7)

Esta conciencia diferida estuvo acompaniada de sentimientos de frustracion, impotencia
y, en algunos casos, resignacion. Para otros, supuso la posibilidad de reorganizar
expectativas y aceptar la nueva realidad, transformando gradualmente la angustia en

estrategias de afrontamiento.

“Yo me iba para el centro a comprar la tela... y me sentaba en un andén a llorar
hasta una hora... era como evacuar todo eso, la frustracion de que ya nada iba a

ser como antes.” (ES)

“Uy no Dios, esto es muy duro para estar uno asi... pero me tocaba quedarme y

asumirlo.” (E7)
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)

“Me ha tocado como ser mas humilde para comprenderlo, para poder tolerarle.’

(E3)

Es asi como se expone que el entendimiento de la transicion no ocurre en el momento del
accidente ni durante la hospitalizacion, sino en la cotidianidad del hogar. Reconocer esta
toma de conciencia diferida permite comprender por qué las personas cuidadoras
experimentan una curva de adaptacion en la que la comprension de la magnitud del

proceso llega de manera tardia y con fuertes implicaciones emocionales.

e Cambio y diferencia

La transicion hospital-hogar fue vivida como una ruptura radical en la vida de las
personas cuidadoras. El “antes” y el “después” del accidente se convirtieron en
referencias constantes para describir como la cotidianidad se transformo en todos los

niveles: laboral, social, familiar y emocional(13) .

Los relatos muestran que las actividades simples y cotidianas, como salir a trabajar,
compartir con la pareja o dormir una noche completa, dejaron de ser posibles. El cuidado

adquiri6 centralidad absoluta, desplazando las demas esferas de la vida:

“Pues siempre he dejado mis labores porque como él me necesita, yo tengo que

estar aca.” (E2)

“Bueno, yo antes trabajaba... ahora ya no, porque me toca estar aca pendiente

de él todo el tiempo.” (E3)

“En un minuto nos cambio a todos. Antes yo podia salir mds, ahora el tiempo es

solo para él.” (E6)

La diferencia no fue solo relacionada a la practica, sino también simbdlica: las personas
cuidadoras pasaron de sentirse acompanados por un entramado social a reconocerse en
una experiencia marcada por aislamiento y dependencia. La nocion de normalidad quedé
suspendida, y con ella emergi6 un nuevo sentido de identidad vinculado exclusivamente

al rol de cuidador.

“Bueno, pues o sea... yo antes trabajaba, compartia mds, ahora ya no. Todo el

tiempo es estar con él. Ya no es igual, ya no hay ese espacio social.” (E 3)
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“Llegar acd a la casa... era todo el tiempo para él, ya no habia nada mio, mi vida

cambio totalmente.” (ES)

En conclusion, la propiedad de cambio y diferencia revela como la transicion no solo
reorganiza las rutinas, sino que también establece una frontera clara entre dos etapas de
la vida. El cuidado redefine la identidad del cuidador, marcando un antes y un después

que reconfigura vinculos, prioridades y formas de existencia.

e Tiempo

El tiempo aparece como una propiedad fundamental de la experiencia de transicion. Las
personas cuidadoras no solo enfrentaron cambios en las rutinas, sino también una nueva
relacion con la temporalidad: dias interminables, noches de vigilancia, una cotidianidad

repetitiva y la incertidumbre de un proceso sin horizonte claro de finalizacion (13,31,70).

La percepcion del tiempo se alteré profundamente. Para algunos, cada dia se volvi6 una
secuencia interminable de tareas que se repetian sin pausa: alimentar, movilizar, vigilar.
Para otros, el tiempo se comprimid, pues no quedaban espacios para si mismos ni para

actividades fuera del cuidado:
“Bueno, en el caso mio, ya no hay tiempo para mi, toda gira en torno a él” (E 3).

“Yo antes salia con mi esposa a caminar, ahora ya no... mi mundo gira alrededor

de mi hermano” (E4).

El tiempo proyectado hacia adelante se volvid difuso e incierto. La ausencia de un
pronostico claro sobre la recuperacion del paciente abrioé un horizonte cargado de dudas,
en el que el futuro aparecia como una incognita inabordable. Esta falta de claridad se
tradujo en sentimientos de desesperanza y resignacion, pues las personas cuidadoras
percibian que no habia certezas sobre la duracion ni sobre el desenlace del proceso, lo

que incrementaba el peso emocional de la transicion.

“Yo decia: ;serd que algin dia volverd / 1? !
Yo decia: Jsera que ailgun dia votvera a camindar normatrs, y ese pensar Lo

desgasta a uno” (E2).

“Uno no sabe si algun dia va a volver a ser como antes, eso es lo mas duro, no

tener certeza de nada” (E3).
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En contraste, los avances, por minimos que fueran, adquirieron un enorme valor
simbolico y emocional. Cada gesto, palabra o movimiento del paciente era vivido como
un indicio de recuperacion que devolvia sentido al tiempo invertido en el cuidado. Asi, el
dia a dia se convirtié en una espera ambivalente, marcada por la esperanza de mejora y el
temor a la recaida, donde el progreso funcionaba como motor de continuidad en medio

de la incertidumbre.

“Cada vez que lo veia un poquito mejor me llenaba de fuerza, porque uno siente

que el esfuerzo no es en vano” (E1).

“Uno cree que con las terapias se va a mejorar rapido, pero después se da cuenta

que esto va para largo... aunque ver que avanza da animo” (E6).

A manera de lectura global, la propiedad del tiempo en la transicion muestra como las
personas cuidadoras viven atrapados entre la urgencia del presente y la incertidumbre del
futuro. La temporalidad se reorganiza alrededor del paciente, configurando una
experiencia en la que el tiempo personal queda suspendido y la vida se mide en funcion

de la evolucidn del cuidado.
e Puntos criticos

Los puntos criticos se refieren a momentos de méaxima vulnerabilidad emocional y
practica dentro de la transicion. Mas alld del miedo sostenido, desarrollado en el eje de
temor e intensidad emocional, aqui se identifican situaciones concretas en las que la
continuidad del cuidado se vio amenazada y en las que el sistema de apoyo institucional
result6 insuficiente. Se distinguen al menos cuatro instancias: la noticia del accidente, el

alta hospitalaria, las complicaciones en el hogar y los reingresos inesperados.

El primer punto critico fue la notificacion del accidente y la hospitalizacion inicial,
vividos como momentos de shock y angustia extrema. El impacto de ver al paciente en
estado critico, intubado o inconsciente, condensd la percepcion de amenaza vital y

desbordo la capacidad de afrontamiento del cuidador.

“Verlo con un tubo en la boca, inconsciente... nunca lo habia visto asi, fue una

experiencia muy dura” (E7).

“Yo lloraba, yo no comia... bajé de peso, era un dolor de cabeza todo el tiempo,

pensando que lo iba a perder” (E4).
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El alta hospitalaria representd otro punto critico. La expectativa positiva de regresar a
casa se entrelazo con la ansiedad de enfrentar cuidados complejos sin acompanamiento

profesional suficiente, configurando un escenario de alegria y temor simultaneos.

6“ . . .
‘No, pues uno se siente feliz porque uno dice... ya va uno para la casa. Pero ya

en la casa es diferente, toca cuidarla todo el tiempo” (E1).

“Llegar acd a la casa ya fue otra pelicula diferente, porque no me funcionaba asi

tan facilito” (ES).

En el hogar, la aparicion de complicaciones caidas, infecciones o problemas de
alimentacion, se configuraron como un tercer punto critico. Estos eventos fueron narrados
como momentos de paralisis y soledad frente a la posibilidad de una emergencia vital,

intensificando la percepcion de carga total sobre el cuidador.

“Temores de que pronto ella se parara y se golpeara... yo sabia que cualquier

golpe iba a ser perjudicial para ella” (E1).

“Pues, un poco, porque me daba miedo por lo de la operacion, los puntos, las

costillas... al principio si me dio nervios de que algo pasara” (E7).

Finalmente, los reingresos hospitalarios constituyeron un cuarto punto critico,
diferenciador respecto al eje emocional. El caso de la Entrevista 1 (E1) es ilustrativo: tras
algunos dias en casa, la paciente present6 un dolor de cabeza persistente, se identifico un
hematoma y debi6 ser sometida a cirugia, intubacion y remision a otro centro. Para el
cuidador, esta experiencia significo un quiebre adicional: pasar de la aparente estabilidad
doméstica a la urgencia hospitalaria, en un proceso que evidencio tanto la fragilidad pos-
alta como la percepcion de bajo acompafiamiento clinico en la preparacion para el

cuidado.

“Yo ahi la tuve mas de ocho dias en la casa, sino que el problema de ella era que

no le quitaba un dolor de cabeza que tenia al lado derecho.” (E1)

“Un dia dije, no, pues llevémosla a un control y fue cuando salio con un

hematoma que tenia del lado derecho.” (E1)

“Y se fue de cirugia ese dia... después de la cirugia, volvieron y la entubaron,

tenian que remitirla para Bogota.” (E1)
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“Ese dia que tenia mucho dolor de cabeza... no era normal, por eso se fue para

urgencias.” (E1)

“La familia decia: ;por qué no le han hecho mds examenes? La hubieran dejado

otros dias mas alld para salir de todo riesgo.” (E1)

A manera de conclusion, se puede afirmar que los puntos criticos condensan no solo la
maxima intensidad emocional, sino también la exposicion de las debilidades en la
continuidad del cuidado. Su identificacién permite precisar los momentos en que las
personas cuidadoras requieren apoyos diferenciados, informacion clara, preparacion
clinica y acompafiamiento profesional, para sostener el proceso y reducir el riesgo de

desgaste extremo o de complicaciones evitables.

5.4 Condiciones de la transicion

Meleis, plantea que las condiciones de la transicion son aquellos factores personales,
sociales, culturales, comunitarios d institucionales que pueden actuar como
facilitadores o inhibidores de una transicion saludable. Estas condiciones no solo
influyen en la experiencia del cambio, sino también en su resultado, al determinar la
capacidad de adaptacion y el bienestar de quienes lo experimentan(13,31).

Desde esta perspectiva, la transicion hospitalaria al hogar en el caso de personas con
lesion cerebral traumatica (LCT) esta atravesada por multiples condiciones que afectan
al cuidador familiar, quien asume un rol protagénico sin siempre estar preparado para
ello.

Por tal razon las condiciones de la transicion configuran un entramado de factores que
determinan la manera en que las personas cuidadoras asumen el paso del hospital al hogar.
Mas allé del alivio de salir del entorno clinico, esta etapa representa un punto de quiebre
que reestructura vinculos familiares, rutinas y recursos materiales, imponiendo nuevas

demandas y revelando tanto fortalezas como carencias.

El apoyo familiar aparece como un elemento central que mitiga la sobrecarga en este caso
seria un facilitador hacia una transicion saludable. La llegada de hermanos, hijos o
sobrinos permiti6é reactivar vinculos distantes y generar mayor cohesion, brindando
momentos de respiro al cuidador principal. Sin embargo, este soporte resulto intermitente
y no siempre suficiente para compensar la intensidad de las tareas asumidas, lo que

reforzo la sensacion de desigualdad en la distribucion de responsabilidades.
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El aprendizaje técnico se dio de manera desigual. Aunque algunos recibieron indicaciones
basicas en el hospital, la mayoria tuvo que aprender por ensayo y error, enfrentando con
temor procedimientos desconocidos. La practica cotidiana y, en algunos casos, el
acompafiamiento de terapeutas privados fueron claves para adquirir destrezas y ganar
confianza. Esta autoformacion, aunque desgastante, fortalecio la autoeficacia, mostrando
como expresiones emocionales como el amor y el compromiso con el paciente fueron

motores para el aprendizaje.

El déficit de informacion y la falta de seguimiento tras el alta intensificaron la
vulnerabilidad. Lo cual representaria un inhibidor de la transicidn, la comunicacion con
el personal de salud fue fragmentada y poco clara, dejando a las personas cuidadoras con
la sensacion de estar abandonados en un proceso de alta responsabilidad. La ausencia de
visitas domiciliarias o acompanamiento profesional en los primeros dias obligo a

improvisar soluciones, aumentando la ansiedad frente a posibles complicaciones.

Las limitaciones econdmicas se sumaron como un factor transversal de estrés. La pérdida
de ingresos, los costos de medicamentos y suplementos, el transporte a citas médicas y la
necesidad de adaptar el hogar representaron un peso constante. Aunque algunos familiares
contribuyeron con alimentos o cuidados, la precariedad financiera se mantuvo como una
amenaza que obligd a reorganizar prioridades vitales y postergar proyectos familiares y

laborales.

El impacto emocional constituye la dimension mas critica de esta experiencia. El miedo
a la pérdida, la incertidumbre frente a recaidas y la exigencia de vigilancia permanente
produjeron agotamiento fisico y psicolégico. Muchos cuidadores expresaron la sensacion
de no tener derecho a enfermarse o descansar, pues la vida del paciente dependia de su
dedicacion. La sobrecarga emocional, la ansiedad y el aislamiento se entrelazaron con la

resiliencia y el sentido de responsabilidad, generando un equilibrio fragil y demandante.

Las diversas experiencias permiten comprender las condiciones de la transicion como un
proceso complejo donde se entrecruzan apoyos familiares, aprendizajes técnicos,
carencias institucionales, limitaciones econdmicas y un profundo desgaste emocional.
Esta convergencia de factores no solo redefine el cuidado como eje central de la vida
cotidiana, sino que también evidencia la necesidad de intervenciones integrales que
acompaiien a las personas cuidadoras en la reorganizacién de sus roles, recursos y

emociones.
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e Apoyo familiar

Las redes familiares y comunitarias constituyen un facilitador clave de la transicion, ya
que brindan soporte emocional y practico en un proceso que, de otra manera, resultaria
abrumador (13). En los relatos de las personas cuidadoras, el acompafiamiento de la
familia aparece como una fuente fundamental de alivio, tanto para enfrentar las tareas

cotidianas como para sostener la carga emocional del cuidado(13,31).

El ingreso del paciente al hogar no solo transformé los espacios y rutinas, sino que
también moviliz6 a hermanos, hijos, sobrinos y otros allegados que, en muchos casos, se
hicieron presentes de manera mas constante. Este apoyo se percibié como un alivio frente

a la sobrecarga del cuidador principal:

“Mi hermana venia algunos dias, no siempre, pero cuando estaba me ayudaba

mucho con él” (E2).

“Desde el accidente hemos estado mas juntos, todos pendientes, incluso mi

hermana adoptiva que antes casi no estaba ahora viene seguido” (E 4).

“Cuando mi mama o mis sobrinos venian a cuidarlo un rato, yo podia descansar,

eso me daba un respiro” (E 6).

Mas alla del alivio préctico, algunas personas describen que este proceso generd una
mayor cohesion familiar. El cuidado fortaleci6 la comunicacion y los vinculos afectivos,

incluso reactivando relaciones que antes eran distantes:

“Ahora toda la familia esta muy unida, hasta una hermana que no nos hablaba

volvio a acercarse” (E3).

“Para mi, fue algo critico lo que paso, pero la relacion esta muy bonita con mi

hermano... yo he sido muy unido a mi familia y ahorita me siento contento por

eso” (E4).

“Estamos mas unidos; porque él antes ... pues trabajando, no nos quedaba tiempo

para dialogar y eso por unos lados es bueno, estar los dos” (E7).

Ademas de la familia inmediata, varios cuidadores resaltaron el valor del apoyo social
ampliado, amigos, vecinos y conocidos, como un recurso que les permitié sobrellevar la
carga emocional y practica. Estas redes funcionaron como espacios de desahogo,

compaiiia en la soledad del hospital y colaboracion en tareas cotidianas que el cuidador o
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cuidadora principal no podia cubrir. Aunque no sustituyen la responsabilidad directa, su
presencia aporto6 alivio simbolico y redujo la sensacion de aislamiento, configurando un

circulo de contencidén mas alla del nucleo familiar.

“Mi comadpre, ella ha sido para mi un apoyo, porque yo relativamente soy muy
joven y para asumir una responsabilidad tan grande... necesitaba un respaldo de

personas con experiencia que me apoyaran’ (E6).

“Yo estoy rodeada... gracias a Dios, la familia y también vecinos han estado

pendientes, y eso lo ayuda a uno a seguir” (ES).

“A veces los amigos lo visitan y eso lo anima, porque uno siente que no estd solo”

(4).

Aunque la mayoria de las personas cuidadoras reconoce haber recibido apoyo, este no
siempre fue constante ni equitativo. En muchos casos, la responsabilidad se concentré en
una sola persona, mientras otros familiares se mantenian al margen o participaban de
manera esporadica. Esta intermitencia generd tensiones y sentimientos de injusticia, pues
quienes asumieron la mayor carga percibieron una distribucion desigual del esfuerzo. Asi,
la red de apoyo, en lugar de ser un sostén pleno, se vivid en ocasiones como un

acompafiamiento fragmentado que reforzaba la sobrecarga del cuidador principal.
“Si hemos recibido apoyo, pero la mayor parte me ha tocado a mi” (E4)

“En la casa todos dicen que hay que cuidarla, pero al final el que se desvela soy

vo” (E3).

“Pues siempre he dejado mis labores porque como él me necesita, yo tengo que

estar acd... los demas ayudan cuando pueden, pero no siempre” (E2).

En sintesis, el apoyo familiar es un recurso indispensable en la transicion hospital-hogar.
Aunque no elimina la sobrecarga ni resuelve todas las tensiones, si constituye un soporte
emocional y practico que facilita la adaptacion, promueve la cohesion familiar y brinda
al cuidador principal momentos de respiro en un proceso que exige disponibilidad

continua y resiliencia.
e Aprendizaje técnico y programas de formacion
Los programas de formacién y la capacitacion técnica recibida en el hospital favorecen

la autoeficacia y seguridad del cuidador(13,31). Sin embargo, los relatos de las personas
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participantes muestran que este aprendizaje se vivid de manera desigual: mientras algunos
recibieron orientacion basica por parte del personal de salud, la mayoria sefiala que el
conocimiento adquirido fue principalmente empirico, a partir de la experiencia directa y
la observacion.
En varios casos, las indicaciones clinicas fueron limitadas o insuficientes, lo que obligd
a las personas cuidadoras a “aprender haciendo”, enfrentdindose a procedimientos que

nunca habian realizado:

“Lo poquito que me han dicho... uno va aprendiendo de lo que ve en la clinica y

de lo que hacen los enfermeros” (E1).

“Cuando llegamos... pues alla en la clinica nos ensefiaron: los enfermeros
dijeron ‘nosotros no vamos a estar todo el tiempo dandole la comida, usted tiene

que aprender a colocar’. Y ahi uno va aprendiendo” (E2).

“Las indicaciones fueron que le diera los medicamentos y que tuviera cuidado...

pero en realidad uno aprende es en la practica diaria” (E4).

En estos relatos se expresa como las personas cuidadoras describen que este aprendizaje
técnico se dio de forma progresiva. Sin embargo, la practica cotidiana permitié adquirir

habilidades y ganar confianza en el rol.

“Yo no sabia como levantarlo sin que se quejara... ahi toco que me ensefiaran y

poco a poco ya uno lo va haciendo” (E7).
“Aprendi viendo lo que hacian las enfermeras y repitiéndolo en la casa” (E6).

“Yo no me espero a casa que lleguen los enfermeros, yo misma le hago lo que le

pueda hacer” (ES).

El acceso a apoyos externos se configuré como un recurso complementario en la
transicion. En varios casos, la participacion de terapeutas y profesionales de la salud fue
valorada como un soporte clave para adquirir habilidades técnicas que las personas
cuidadoras no lograban aprender solo con la practica. Sin embargo, este acompafiamiento
resulté limitado y, en ocasiones, tuvo que ser gestionado de manera privada, lo que
implico costos adicionales y puso en evidencia vacios en la preparacion institucional para
el alta. A pesar de ello, estos apoyos funcionaron como catalizadores del aprendizaje,
brindando seguridad al cuidador en tareas complejas como movilizacidn, alimentacion o

manejo de equipos.
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“Aprendi mas con la terapeuta que estuve haciendo las terapias ahorita que le

estabamos pagando” (E2).

“Si, terapias fisicas, ahi es que uno aprende como moverlo y como cargarlo sin

hacerle dario” (E4).

En conclusion, aunque los programas de formaciéon formal ofrecidos por las instituciones
de salud resultaron limitados, las personas cuidadoras desarrollaron competencias
técnicas mediante una combinacion de aprendizajes formales, informales y experiencia
directa. Esta construccion progresiva de conocimientos favorecid la confianza y la
autoeficacia, aunque también implico altos niveles de estrés y la necesidad de recurrir a

apoyos externos para suplir las carencias en capacitacion.
e Déficit de informacion y seguimiento

La falta de informacion clara y de continuidad tras el alta genera inseguridad y sensacion
de abandono en el cuidador (13). Los relatos muestran que, aunque algunos recibieron
orientaciones puntuales sobre procedimientos, la mayoria de las personas cuidadoras
experimentd vacios significativos en la comunicacién con los equipos de salud y una

ausencia de acompafiamiento posterior en el hogar.

La estancia en UCI se convirtié en uno de los escenarios mas criticos en términos de
déficit de informacion. La restriccion en los tiempos de visita, la comunicacion mediada
por reportes breves y la falta de explicaciones claras sobre procedimientos y pronostico

generaron un clima de incertidumbre y ansiedad permanente.

“A veces uno preguntaba y los enfermeros decian: ‘espere hasta que el médico le

dé el reporte por la tarde’. Entonces casi no le daban a uno razon” (E1).

“Imaginese que mi hermano alld entubado con los diagnosticos... y a uno no le

explican nada, eso le genera demasiada angustia” (4).

Las personas cuidadoras relataron sentirse desorientados, sin canales confiables para
aclarar dudas ni comprender lo que estaba ocurriendo con el paciente. Esta opacidad no
solo intensificod la angustia emocional, sino que también sembr6 desconfianza hacia el
equipo de salud y reforzo la percepcion de desproteccion, al quedar reducidos a esperar

pasivamente informacion fragmentada en un contexto de alta gravedad clinica.
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La carencia de acompanamiento profesional posterior al alta reforz6 la percepcion de
soledad y aument6 la carga emocional. Las personas cuidadoras sefialaron que los
primeros dias en casa fueron especialmente criticos, pero en ese periodo no contaron con
visitas de enfermeria ni con canales de comunicacion eficaces para resolver dudas. Esta
falta de seguimiento increment6 el riesgo de complicaciones, dejé a las personas
cuidadoras en estado de alerta permanente y profundizd la sensacion de que la

responsabilidad del cuidado recaia exclusivamente en ellos.

“Nos hizo demasiada falta la enfermera, porque hubiera sido un apoyo muy
bonito, una enfermera que estuviera pendiente los primeros dias... nos dio mucha

cosa” (E4).

“Por parte del hospital no, nadie me apoyo en la casa... entonces yo tenia miedo

de que él se cayera o se infectara la herida” (E6).

“Con la EPS no me fue tan mal, pero si siento que falta mas informacion, porque

a veces uno no sabe a quién acudir ni como exigir lo que le corresponde” (ES).

La falta de canales claros de comunicacion con el sistema de salud fue narrada como una
de las fuentes mas intensas de vulnerabilidad(71). Las personas cuidadoras describieron
no solo el vacio de informacion técnica, sino también la ausencia de interlocutores
disponibles y accesibles. Esta carencia incrementd sentimientos de desproteccion,
desconfianza y soledad, obligando a improvisar respuestas frente a complicaciones. En
varios casos, la incertidumbre sobre a quién acudir generd ansiedad colectiva en la
familia, llegando incluso a impactos emocionales graves como episodios de insomnio,

crisis nerviosas y necesidad de atencidn psicologica.

“Eso le da duro a uno porque uno se siente impotente, porque ver una persona en

esa cama y no saber nada... eso es duro” (E1).

“Yo dije, ;qué tal que mi mama lo hubiera visto como yo lo vi? Se muere. Mis

hermanos terminaron en psicologia por la ansiedad” (ES).

La falta de informacion clara y de seguimiento continuo tras el alta no solo generd
inseguridad y estrés, sino que expuso a las personas cuidadoras a riesgos innecesarios, al
tener que asumir tareas para las cuales no se sentian preparados(71). Estos vacios
refuerzan la necesidad de protocolos estandarizados de educacion y acompanamiento

domiciliario, que brinden seguridad, continuidad y confianza en el proceso de transicion.
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¢ Limitaciones econémicas y de recursos

Las limitaciones financieras, laborales y de transporte dificultan la continuidad del
cuidado y aumentan la sobrecarga (13). La pérdida parcial o total de ingresos,
especialmente cuando el paciente era el principal proveedor, obligd a las personas
cuidadoras a modificar su vida laboral, cerrar negocios o reducir horas de trabajo. En
otros casos, las personas cuidadoras asumieron una doble carga: sostener el empleo vy,
simultaneamente, garantizar el cuidado, con el consiguiente agotamiento fisico y mental.
La enfermedad, asi, no solo impact6 la salud del paciente, sino que reconfigurd la

economia domeéstica en torno al cuidado:

“Me ha tocado duro, porque pues mi mano derecha era ella... y ahora me toca

estar en el trabajo, pendiente del negocio y también de la casa” (E1).

“Mi vida cambio de una manera brusca... tuvimos que cerrar negocios y aplazar

proyectos familiares porque mi hijo requeria toda mi atencion” (ES).

La carga econdmica no se limita a la pérdida de ingresos: las personas cuidadoras
destacaron el peso de los gastos adicionales vinculados al tratamiento, los medicamentos,
los suplementos nutricionales y los traslados. Estas limitaciones acentuaron la percepcion

de desigualdad y el riesgo de abandono terapéutico por razones econdémicas.

“A veces tocaba pedir plata prestada para el bus, porque sin eso no se podia

llevarlo a terapias™ (3).

“Cuando me traje a Camilo, la EPS nunca me entrego el suplemento que habia

ordenado el nutricionista. Me toco comprarlo de mi bolsillo...” (ES)

“«

o teniamos método de transporte porque la unica moto que teniamos era la del

accidente... entonces era un estrés como ir al trabajo o como llevarlo a las citas”

(E6).

Aunque en algunos casos, el apoyo de familiares y conocidos permitié amortiguar
parcialmente la carga econdémica, no eliminéd la sensacion de fragilidad. Las
contribuciones, en forma de alimentos, transporte o cuidado compartido, se
vivieron como gestos solidarios valiosos, pero insuficientes frente al costo
sostenido del proceso. La dependencia de estas redes reforzo la percepcion de

precariedad y la incertidumbre sobre la sostenibilidad del cuidado a largo plazo.
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“Ahorita esta la mamad, estan los hermanos, también han ayudado ... mas que todo

en el cuidado, pero en lo economico sigue siendo pesado” (E1).

“Mi hermanita nos lleva la comida, mi sobrina prepara los alimentos... entre

todos nos colaboramos porque solo con mi pension no alcanza” (E2).

La necesidad de adaptar los espacios domésticos representd otra fuente de presion
econdmica. La adquisicion de camas hospitalarias, colchones anti escara, cuellos
ortopédicos o equipos de movilidad no siempre estuvo cubierta por la EPS, obligando a

las familias a asumir gastos imprevistos de alto costo.

“Nos toco alquilar una cama hospitalaria y comprar una colchoneta anti

escara... todo eso es costoso y no todo lo cubre la EPS” (ES).

(g3 4 14 . 4 r .
Yo le compré un cuello ortopédico para que no quedara asi... porque él tiene

que hacer ejercicio” (E6).

Los limitados recursos econdmicos y la falta de apoyo institucional generan una presion
adicional sobre las familias cuidadoras. La reduccion de ingresos, el incremento de gastos
en salud y la ausencia de ayudas efectivas incrementan la vulnerabilidad y obligan a
reorganizar las prioridades vitales. Estas limitaciones no solo afectan la calidad del
cuidado, sino también la estabilidad emocional y social del grupo familiar, reforzando la
necesidad de politicas de apoyo econdmico y de acceso oportuno a insumos y servicios

de salud.

e Estrés emocional y psicolégico

El estrés, la ansiedad y el agotamiento emocional dificultan que la persona cuidadora se
adapte a su nuevo rol(13) . Las narrativas de las personas participantes muestran que la
transicion hospital-hogar se vivid con una carga emocional intensa, marcada por el miedo
a la pérdida, la incertidumbre frente a complicaciones y la sobrecarga derivada de la
vigilancia permanente. En el entorno domiciliario, la experiencia del cuidado adquirié un
caracter absorbente que transformo por completo la vida de las personas cuidadoras. Mas
alla del temor inicial, la cotidianidad estuvo marcada por la vigilancia permanente, la
renuncia al descanso y la imposibilidad de atender sus propias necesidades. Las rutinas
del cuidado —alimentar, movilizar, curar, vigilar— se repitieron sin pausas, diluyendo la

frontera entre dia y noche y generando un desgaste acumulativo. Esta dindmica convirtio
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el hogar en un espacio de trabajo incesante, donde las personas cuidadoras asumieron que
no podian enfermar, descansar ni dejar de estar atentos, configurando asi un estado de

alerta constante que atraveso toda la transicion.

“Eso es agotador... todo porque usted trasnochaba mucho y eso es duro estar

cuidando a un paciente” (E1).

“Desde que acontecio todo esto, como mamad no tengo derecho a enfermarme, ni

a quejarme... es olvidarse de uno” (ES).

También se expone que el cuidado en casa estuvo atravesado por una fuerte ambigiiedad
emocional. A la entrega y el compromiso se sumaron sentimientos de frustracion, rabia y
culpa, que surgian al confrontar la pérdida de la vida previa y la intensidad de una carga

ininterrumpida.
“...yo tengo que estar acd... pero a veces pienso en mi y me siento egoista” (E2).

“Todos dicen que hay que cuidarla, pero al final el que se desvela soy yo... y uno

se llena de rabia, pero se la guarda’ (E3).

Muchos cuidadores expresaron que, aunque daban todo por el paciente, al mismo tiempo
sentian cansancio, enojo o deseos de recuperar espacios propios, emociones que luego
eran reprimidas o transformadas en culpa. Esta tension interior refleja que el cuidado no
solo se vive como una experiencia de amor y responsabilidad, sino también como un
escenario de contradicciones afectivas, donde el sacrificio convive con la sensacion de

pérdida y resentimiento.

Aunque la rutina del cuidado se vivié como un proceso de desgaste continuo, algunos
participantes identificaron recursos que les permitieron sostenerse en medio de la carga.
La fe, el apoyo familiar o la satisfacciéon de ver pequefios progresos en el paciente
funcionaron como valvulas de alivio que devolvian sentido al esfuerzo y renovaban la
energia para continuar. Estas experiencias muestran que, aun en un escenario de
agotamiento persistente, las personas cuidadoras encuentran formas de resignificar su

labor y de construir motivaciones que hacen posible sostener el cuidado en el tiempo.

“Cada vez que lo veia un poquito mejor me llenaba de fuerza, porque uno siente

que el esfuerzo no es en vano” (E1).

“Yo me apoyé en la familia, porque uno solo no puede con todo” (E4).
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“La fe en Dios es lo unico que me mantiene firme, porque esto es muy duro” (E6).

En sintesis, el estrés emocional y psicologico constituye una de las condiciones mas
criticas de la transicion. El miedo, la ansiedad, la sobrecarga y la renuncia a las propias
necesidades dificultan la adaptacion al rol de cuidador y aumentan la vulnerabilidad.
Estos hallazgos subrayan la necesidad de acompafiamiento psicosocial y estrategias de
autocuidado que permitan a las personas cuidadoras sostener el proceso de manera menos

desgastante y mas saludable.

5.5 Indicadores de proceso y de resultado

Los indicadores de proceso y de resultado permiten observar cémo las personas
cuidadoras transitan del hospital al hogar y qué huellas deja este recorrido en sus vidas.
Mas que simples parametros, constituyen seflales vivas que muestran las estrategias de
afrontamiento, las formas de adaptacion y los efectos emocionales, familiares y fisicos de
la experiencia. En este sentido, los relatos revelan que la transicidon no es un evento unico,
sino un proceso continuo donde cada accion, emocion o ajuste se convierte en un
indicador que habla de la capacidad de sostener el cuidado y de las tensiones que este

genera(13,31).

En la experiencia de las personas cuidadoras emergen seis grandes dimensiones que
permiten comprender la complejidad del proceso: la busqueda activa de informacion,
como motor para suplir los vacios en la preparacion recibida; la adaptacion progresiva,
que da cuenta de la reorganizacion de rutinas y estrategias en el tiempo; el reconocimiento
de emociones, que evidencia la intensidad afectiva del cuidado; las relaciones familiares
y sociales, profundamente reconfiguradas por la nueva centralidad del paciente; el estado
de salud del cuidador, que refleja el costo fisico y psicoldgico del rol; y la satisfaccion y
sentido, que muestran cémo, aun en la adversidad, las personas cuidadoras encuentran

proposito en su labor.
e Busqueda activa de informacion

La busqueda activa de informacion emergié como uno de los primeros y mas importantes
recursos que movilizaron las personas cuidadoras al enfrentar el regreso al hogar. Ante la
falta de indicaciones claras o de una preparacion suficiente, la mayoria se vio obligada a
preguntar, observar y ensayar, convirtiéndose en aprendices de un oficio que exigia

rapidez y precision (13).
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Observar al personal de salud o incluso a otros pacientes se convirtidé en una “escuela
improvisada” donde se replicaban procedimientos basicos. Aunque limitado, este
aprendizaje inicial fue decisivo para comenzar a asumir el cuidado y genero6 la percepcion
de que la responsabilidad recaia casi por completo en las personas cuidadoras desde el

inicio del proceso.

“No, absolutamente nada. Lo poco que aprendi fue porque le ayudé a otros

pacientes” (ES).

“Cuando llegamos... los enfermeros dijeron: ‘nosotros no vamos a estar todo el
tiempo dandole la comida, usted tiene que aprender a colocar’. Y ahi uno va

aprendiendo” (E2).

“Lo poquito que me han dicho... uno va aprendiendo de lo que ve en la clinica y

de lo que hacen los enfermeros” (E1).

A pesar del miedo y el cansancio, la insistencia en aprender se transformo en un signo de
agencia y compromiso. Las personas cuidadoras desarrollaron rutinas, pequefios trucos y
estrategias de organizacion que les permitieron ganar confianza y eficacia en las tareas.
Este proceso de apropiacion, aunque surgido de la necesidad, se vivid también como una
forma de empoderamiento frente a la vulnerabilidad, resignificando el rol de cuidador

como una capacidad adquirida en la practica.

“Lo que me han enseriado, pues lo he captado y lo estoy... utilizando. Viviendo

todos los dias” (E2).

“Yo dije, no, pues yo tengo que aprender o tengo que aprender. Y aprendi

finalmente” (ES).

En sintesis, la busqueda activa de informacion se constituyo en un indicador clave del
proceso de transicion: refleja la agencia de las personas cuidadoras frente a la falta de
acompafiamiento, evidencia su compromiso con la vida del paciente y muestra como, a

través del esfuerzo personal, lograron transformar la incertidumbre en aprendizaje(13).
e Adaptacion progresiva

La adaptacion progresiva constituye un indicador central de la experiencia de las personas
cuidadoras, pues refleja como el paso del hospital al hogar implicé un proceso continuo

de ajuste y aprendizaje. No se tratd de una transicién inmediata ni lineal, sino de un
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camino marcado por inseguridad inicial, ensayo y error, y progresiva consolidacion de
rutinas (43).
Los relatos muestran que el regreso a casa fue vivido como un escenario completamente
distinto al hospital. Alli donde las personas cuidadoras contaban con la presencia de
profesionales, ahora debian asumir en solitario tareas que nunca habian realizado, lo que

aumento el miedo y la sensacion de vulnerabilidad.

“Pues si, ella ya después de estar consciente... yo no podia dormir porque me

daba miedo que se bajara de la cama. Eso era agotador” (E1).

Ese temor inicial estuvo acompafiado por la duda de no estar a la altura de la
responsabilidad. La posibilidad de que un error afectara la recuperacion del paciente

generd un estado de tension constante.

Con el paso de los dias, sin embargo, la practica cotidiana permitié a las personas
cuidadoras desarrollar confianza y adquirir habilidades que antes resultaban impensables.
Lo que en un comienzo fue ansiedad, se transformé gradualmente en experiencia y

seguridad:

“Eso es como tener un nifio pequernio, no se puede dejar solo ni un minuto... al

principio fue duro, pero ya uno se acostumbra” (E1).

“Yo pensaba que iba a ser mas fdcil, pero no... esto es de todos los dias, toca

acostumbrarse” (E3).

Este proceso de ajuste no solo se expreso en la ejecucion de tareas técnicas, sino también
en la reorganizacion de la vida familiar. Las personas cuidadoras fueron estructurando
horarios, delimitando funciones y generando rutinas que les permitieran sostener el
cuidado sin descuidar totalmente otras responsabilidades. La adaptacion progresiva, en

este sentido, no fue unicamente practica, sino también emocional y organizativa.

“Ya uno va mirando como organizarse, que a qué horas darle la comida, a qué

horas la droga... eso lo va aprendiendo con el tiempo” (E1).

“Pues al principio si me dio nervios, porque él hablaba cosas que no eran... pero

uno se va adaptando y aprendiendo a manejarlo” (E7).

En conjunto, los relatos muestran que la adaptacion progresiva es un proceso dindmico

que combina incertidumbre, aprendizaje y resiliencia. Aunque no elimina la sobrecarga
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ni el desgaste, ofrece al cuidador un sentido de capacidad y control que resulta esencial
para sostener el cuidado a largo plazo. Cada pequeio logro, cada ajuste incorporado,
representd un paso en la construccidon de confianza y en la posibilidad de asumir con

mayor seguridad el nuevo rol.
e Reconocimiento de emociones

El reconocimiento de emociones constituye un indicador clave del proceso de transicion,
pues permite comprender como las personas cuidadoras interpretan y resignifican su
experiencia. Lejos de ser un aspecto secundario, la expresion de miedos, culpas, logros y
satisfacciones atraviesa todo el recorrido, moldeando la forma en que se enfrentan los

desafios diarios (13).

Desde esta perspectiva el reconocimiento abierto de las emociones se constituyé en un
indicador positivo de la transicion. Cuando las personas cuidadoras lograron expresar sus
miedos, verbalizar el cansancio y, sobre todo, compartir con otros las pequenas
satisfacciones derivadas del cuidado, se gener6 un clima de mayor resiliencia. La
capacidad de resignificar el esfuerzo en términos de orgullo o motivacion frente a los
progresos del paciente reforzo la continuidad del cuidado y permitié encontrar un sentido

a la sobrecarga cotidiana.
“Pues si, cada terapia que avanzaba era una alegria, uno se siente util”’ (E3).

“Yo le daba mucha fuerza a ella, y verla mejorando me hacia sentir que valia la

pena” (E1).

En contraste, la dificultad para expresar lo que se sentia emergido como un indicador de
fragilidad. La represion de emociones como la rabia, la frustracion o la culpa derivo en
aislamiento, desgaste y tensiones silenciosas dentro de la familia. En estos casos, la
transicion se vivid como un proceso desbordante, en el que el costo subjetivo recaia de
manera invisible sobre el cuidador principal, limitando su capacidad de sostener el

cuidado en el tiempo.

“Todos dicen que hay que cuidarla, pero al final el que se desvela soy yo... y uno

se llena de rabia, pero se la guarda” (E3).

“Yo me iba al centro a comprar cosas y terminaba sentada en un andén

llorando... porque todo cambio, ya nada era igual” (ES).
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Entre las emociones reconocidas por las personas cuidadoras, la culpa y la rabia ocupan
un lugar central. La rabia surge del cansancio acumulado y de la percepcion de asumir la
mayor parte de la carga sin suficiente apoyo; sin embargo, en muchos casos no se expresa

abiertamente, sino que queda contenida, transformandose en frustracion silenciosa.

“Si hemos recibido apoyo, pero la mayor parte me ha tocado a mi, y uno se

cansa... da piedra, pero toca seguir” (E4).

“La familia me ayuda en lo que puede, pero a veces uno siente que esta pidiendo

limosna” (E4).

La culpa, por su parte, aparece cuando el cuidador se sorprende a si mismo deseando
descansar, pensando en su propia vida o sintiendo enojo por la sobrecarga. Ambas
emociones, aunque contradictorias con la nocion idealizada del cuidado como acto de
entrega incondicional, se convierten en sefiales de desgaste y de vulnerabilidad del

proceso de transicion.

“Pues siempre he dejado mis labores porque como él me necesita, yo tengo que

estar acd... pero a veces pienso en mi y me siento egoista” (E2).

“Ni siquiera he tenido el tiempo de evacuar todos esos sentires... la prioridad

siempre ha sido él” (ES).

[z3 4 . . 4 . . ?
Yo no me podia enfermar porque si no, ;quién lo iba a cuidar? ... y a veces me

daba cosa pensar en mi” (E1).

La experiencia de transicion revela que las emociones no solo acompafian el proceso, sino
que lo configuran como un indicador de su calidad. Mientras que la capacidad de expresar
orgullo, satisfaccion o esperanza puede leerse como un logro que fortalece la resiliencia,
la emergencia de sentimientos de culpa y rabia contenida expone las grietas del sistema

de apoyo y los limites de la adaptacion.

Este vaivén emocional muestra que el cuidado no es lineal ni univoco, sino que oscila
entre la entrega amorosa y el resentimiento silencioso, entre la motivacion y el desgaste.
Reconocer esta ambivalencia es fundamental para comprender la vulnerabilidad de las
personas cuidadoras y la necesidad de estrategias institucionales que legitimen todas las
emociones positivas y negativas como parte del proceso, ofreciendo espacios de
acompafiamiento que transformen la culpa y la rabia en recursos de afrontamiento y no

en factores de aislamiento.
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e Relaciones familiares y sociales

El cuidado de un familiar con lesion cerebral traumatica impacta de manera directa en la
dindmica familiar y en la vida social del cuidador. Este indicador muestra como la
transicion hospital-hogar no solo reorganiza rutinas de cuidado, sino que transforma

profundamente los vinculos afectivos, generando tanto cohesion como tensiones(31) .

Varios cuidadores destacaron que la experiencia produjo un acercamiento entre los
integrantes de la familia. El cuidado se convirtié6 en un punto de unidén que reactivod

relaciones distantes y fortalecid el sentido de solidaridad:

“Estamos mas unidos; porque él antes trabajando no nos quedaba tiempo para

dialogar, y eso por unos lados es bueno, estar los dos” (E7).

“Desde el accidente hemos estado mas juntos, todos pendientes, incluso mi

hermana adoptiva que antes casi no estaba ahora viene seguido” (E4)

Sin embargo, esta cohesion no fue homogénea ni permanente. Muchos relatos dan cuenta
de tensiones derivadas de la desigual distribucion de la carga, donde uno de los miembros
termino asumiendo la mayor parte del cuidado. Esta asimetria gener6 sentimientos de
injusticia, rabia contenida y, en algunos casos, la percepcion de abandono por parte de
otros familiares. De este modo, la misma experiencia que podia unir también podia

fracturar, mostrando la vulnerabilidad de los lazos en contextos de alta demanda

“Ahorita estd la mama, estan los hermanos, también han ayudado ... mas que todo

en el cuidado, pero en lo economico sigue siendo pesado” (E1)

'Mi vida cambio de una manera brusca... tuvimos que cerrar negocios y aplazar

proyectos familiares porque mi hijo requeria toda mi atencion” (ES).

La transicion hospital-hogar también transformé la vida social del cuidador. El rol
asumido demand6 la renuncia a espacios de ocio, relaciones previas y actividades
laborales, reduciendo los contactos externos y confinando la vida cotidiana al espacio
doméstico. El hogar paso de ser un lugar de convivencia familiar a un escenario de trabajo
continuo, lo que produjo aislamiento y la sensacion de que el mundo personal quedaba

suspendido en funcion del paciente.

El impacto en la relacion de pareja fue uno de los aspectos mas sensibles. Algunos

cuidadores describieron como la intimidad y los proyectos compartidos se desplazaron
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hacia un vinculo centrado en la asistencia, lo que provocod distanciamiento y

reconfiguracion de las prioridades.

“Yo creo que como todas parejas... saliamos, nos divertiamos, pero después del

accidente todo cambio, ella era mi mano derecha” (E1).

Las relaciones familiares y sociales constituyen un espacio donde se reflejan tanto las
fortalezas como las fragilidades del proceso de cuidado. La experiencia puede generar
union y solidaridad, pero también aislamiento, tensiones y renuncias. Estos cambios
evidencian que la transicion hospital-hogar no afecta inicamente al paciente y al cuidador

principal, sino a todo el entramado de relaciones que sostiene la vida familiar y social.
e Estado de salud del cuidador

El estado de salud del cuidador constituye un indicador crucial del impacto de la
transicion, ya que refleja como las exigencias del rol repercuten en el bienestar fisico y
emocional. La sobrecarga, el insomnio, los dolores corporales y la ansiedad fueron
manifestaciones frecuentes en los relatos, mostrando que el cuidado prolongado deja

huellas visibles en el cuerpo y la mente(25) .

El insomnio y el agotamiento cronico se consolidaron como una constante, resultado de
la necesidad de vigilar al paciente de manera ininterrumpida. La noche dejé de ser un
espacio de recuperacion para convertirse en un tiempo de vigilancia activa, con efectos

acumulativos en el cuerpo y en la mente:

“Eso es agotador... trasnochar mucho y eso es duro estar cuidando a un

paciente” (E1).
“... la prioridad siempre ha sido él... hay dias que me levanto rendida” (ES).
“Pues si, a veces no duermo, me da miedo que algo le pase en la noche” (ET7).

A esta situacion se suma el desgaste corporal como producto del trabajo fisico del
cuidado. Las tareas de movilizacion, aseo y asistencia diaria, muchas veces realizadas sin
apoyo ni formacidn, generan dolores musculares, fatiga y sensacion de desgaste
permanente. Estas dolencias no son accidentes aislados, sino la evidencia de que el

cuidado se convierte en un trabajo fisico intenso, invisibilizado y naturalizado en el hogar:

“A veces me duele todo el cuerpo y siento que no me alcanza el tiempo para mi...

pero no puedo parar, él depende de mi” (ES).
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“Tras cargarlo, ayudarlo a moverse, uno queda rendido... y eso todos los dias”

(E4).

De forma transversal el impacto emocional se expreso en ansiedad, miedo constante y
sensacion de estar solos frente a emergencias potencialmente fatales. La transicion
trasladé al hogar responsabilidades antes sostenidas por el personal de salud, lo que
genero un estado de hipervigilancia permanente que afecto la seguridad y la percepcion

de control de las personas cuidadoras.

Otro aspecto es la renuncia sistematica al autocuidado. La mayoria de las personas
cuidadoras manifestod que dejo de priorizar su propia salud, convencidos de que no podian
enfermar, descansar ni atender sus necesidades. Esta logica del sacrificio muestra como
el rol de cuidador se asume como una entrega total, invisibilizando la fragilidad del propio

cuerpo.

“Desde que acontecio todo esto, como mama no tengo derecho a enfermarme, ni

a quejarme... es olvidarse de uno” (ES).
“Yo mismo me descuidé, no iba al médico porque no podia dejarlo sola’ (1).

Este deterioro fisico y emocional no siempre encontr6 un espacio de atencion formal. La
mayoria de las personas cuidadoras asumi6 su desgaste como parte natural del rol,

normalizando el cansancio y la ansiedad como precio inevitable del cuidado.

El estado de salud del cuidador evidencia como la transicion impacta mas alla del
paciente, comprometiendo el bienestar integral de quienes sostienen el proceso. La
vulnerabilidad fisica y emocional de las personas cuidadoras refuerza la necesidad de
acompafiamiento psicosocial y de programas que promuevan el autocuidado como parte

de la continuidad en salud.

Finalmente, el acceso a terapias de rehabilitacion mostré un rostro desigual de la
transicion. Mientras algunas familias lograron sostener tratamientos gracias a recursos
privados, otras enfrentaron barreras institucionales y econdmicas que retrasaron la
recuperacion y aumentaron la sobrecarga. Asi, el acceso a terapias se constituyo en un
indicador de inequidad, cuya ausencia fue vivida como una forma de abandono
institucional y cuya presencia se valoré como un recurso imprescindible para sostener la

esperanza y la confianza en el proceso.
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5.5 Terapéutica de Enfermeria

La transicion del hospital al hogar constituye uno de los momentos mas complejos en la
experiencia de los cuidadores familiares. Este paso no se limita a un cambio de lugar, sino
que implica asumir responsabilidades antes delegadas al personal de salud y enfrentarse
a una vida cotidiana reconfigurada por la enfermedad. Desde la teoria de las transiciones
(13,31), se reconoce que para que este proceso pueda vivirse de manera saludable son
necesarias condiciones que lo faciliten, entre ellas la educacion, el acompanamiento, el

seguimiento y la contencién emocional.

En los relatos de las personas participantes, la terapéutica de enfermeria emerge como un
eje central que atraviesa toda la experiencia. Alli donde estuvo presente, los cuidadores
narraron confianza y aprendizaje; alli donde estuvo ausente, se hicieron visibles la
ansiedad, el temor y la improvisacion. La preparacion recibida en el hospital, por ejemplo,
fue recordada como fragmentada y poco practica, lo que obligdé a muchos a aprender sobre
la marcha, ya en casa y bajo la l6gica del ensayo y error. Este vacio inicial se reforzé con
la falta de continuidad: el alta hospitalaria dej6 a las familias sin visitas ni llamadas de

control, transformando los primeros dias en un escenario de soledad y vulnerabilidad.

La ausencia de apoyo psicoemocional profundizé esa sensacion de abandono. El cuidado
se vivio acompanado de insomnio, llanto y miedo, pues los cuidadores no contaban con
un espacio de escucha ni con alguien que pudiera contener sus emociones en momentos
de crisis. En paralelo, el autocuidado se convirtié en la dimension mas relegada: los
entrevistados relataron como el mandato de no fallar al paciente los llevd a negar su
propio descanso y a invisibilizar sus necesidades fisicas y emocionales, hasta el punto de

experimentar agotamiento corporal, dolores persistentes y aislamiento social.

El acceso a terapias de rehabilitacion mostrd un rostro desigual de la transicion. Mientras
algunas familias lograron sostener tratamientos gracias a recursos privados, otras
enfrentaron barreras institucionales y econdmicas que retrasaron la recuperacion y
aumentaron la sobrecarga. Asi, el acceso a terapias se constituy6 en un indicador de
inequidad, cuya ausencia fue vivida como una forma de abandono institucional y cuya
presencia se valoré6 como un recurso imprescindible para sostener la esperanza y la

confianza en el proceso.

En conjunto estas experiencias muestran que la terapéutica de enfermeria trasciende lo

técnico para convertirse en un sostén vital de la transicion hospital-hogar. Su ausencia
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genera vacios que debilitan la seguridad y la motivacion de los cuidadores; su presencia,
en cambio, permite resignificar la experiencia como un camino de aprendizaje, confianza
y continuidad(13). El analisis que sigue desarrolla cada una de estas dimensiones,
mostrando como la vida de los cuidadores se transforma y como la enfermeria puede, o

no, acompafar esa transformacion.
e Educacion y acompaiiamiento

La teoria de las transiciones, plantea que la preparacion del cuidador debe articular
informacion clara, practica supervisada y apoyo posterior para sostener la autoeficacia.
En los relatos, sin embargo, la educacion aparece como un engranaje débil de la
terapéutica: se la recuerda fragmentada, poco practica y tardia, lo que obliga a aprender

bajo presion emocional y con miedo a equivocarse:

“En la clinica casi no me enseniaron nada, lo poco que aprendi fue viéndolo hacer
a otros pacientes” (ES).
“A veces uno preguntaba y los enfermeros decian: ‘espere hasta que el médico le

dé el reporte por la tarde’. Entonces casi no le daban a uno razon” (El).

Esta laguna educativa importa porque el contenido que se requiere aprender es altamente
técnico y con riesgo si se ejecuta mal. En la matriz aparecen referencias a procedimientos
especificos (p. ej., manejo de traqueostomia y alimentacion por gastrostomia), asi como
al repertorio cotidiano (medicacion, higiene, movilizacion), lo que subraya que la

capacitacion no puede reducirse a consejos generales.

“Si, por ejemplo, cuando le colocaron la traqueotomia y luego después... la
gastro, ay Dios mio... alla también para saber manejar, para saber los alimentos.

Entonces, uno va aprendiendo y ya puede...” (E2)

“Llegar acd a la casa con un paciente que no se movia... tocaba hacerle todo,
ponerle panal, quitarle panial, baiiarlo. O sea, banarlo era otra cosa totalmente

diferente, no fue tampoco asi tan facilito” (ES)

Ademas de los contenidos, la linea temporal y la manera en que se comparte ese
conocimiento incide en la experiencia. Varios cuidadores narran que la transferencia de
conocimiento no fue progresiva a lo largo del continuo UCI-hospitalizacion—hogar, sino
concentrada y poco situada; por eso el aprendizaje efectivamente ocurre “sobre la

marcha”, en casa y con ensayo—error.
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“Las indicaciones fueron que le diera los medicamentos y que tuviera cuidado...

pero en realidad uno aprende es en la practica diaria” (E4)

“Llegar acd a la casa... él no se dejaba ver las partes intimas de nadie, entonces
nadie podia ayudarme aca, sino que segui yo haciendo lo mismo, pero en casa...
aca toca venir a improvisar, ;si? Toca traernos de la mente lo que vimos alld y

empezar a implementarlo aca” (ES)

La ausencia de acompafiamiento posterior es un punto de inflexién. Los primeros dias en
casa se viven como un vacio de soporte profesional, elevando la vulnerabilidad y la

ansiedad. Lo expresan asi:

“Nos hizo demasiada falta la enfermera, porque hubiera sido un apoyo muy
bonito, una enfermera que estuviera pendiente los primeros dias ... nos dio mucha

cosa” (E4).

Alli donde se esperaba una figura de referencia para dudas y correcciones en contexto
real, no hubo continuidad, y el temor a fallar se agudizo. Esa falta de continuidad tiene
efectos emocionales y de seguridad: se incrementa el miedo a complicaciones y la
percepcion de no estar preparado, especialmente en curaciones, riesgo de infecciones o

caidas:

“... una enfermera que estuviera pendiente, los primeros dias, en el estado, muy

critico en la casa, también, me dio mucho miedo” (E4)

“Con la EPS no me fue tan mal, pero si siento que falta mas informacion, porque

a veces uno no sabe a quién acudir ni como exigir lo que le corresponde” (ES)

En suma, la educacion y el acompafiamiento se configuran como condiciones esenciales
para una transicion segura. Para cumplir ese papel, requieren desarrollarse de manera
longitudinal (antes, durante y después del alta), en escenarios situados (particularmente
en el hogar), con enfoques multimodales (que integren explicacion, demostracion,
practica supervisada y canales de consulta) y adaptados al ritmo de cada familia. Cuando
estos elementos estuvieron ausentes o se ofrecieron de forma fragmentada, la experiencia
del cuidador se caracterizé por el aprendizaje a través del ensayo y error, un estado de

alerta permanente y el temor constante a poner en riesgo la salud de la persona cuidada.
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e Vacios en educacion y acompaiiamiento

Cuando la preparacion del cuidador es insuficiente o fragmentada, se generan vacios que
afectan directamente la seguridad del paciente y la confianza de quien asume el rol. En la
experiencia de las personas participantes, estos vacios no solo se refieren a la cantidad de
informacion recibida, sino también a la forma en que fue transmitida(72): explicaciones
apresuradas, sin practica supervisada y sin continuidad después del alta. Durante la
hospitalizacion, varios cuidadores expresaron haber recibido respuestas escasas o poco

claras.

“A veces uno preguntaba y los enfermeros decian: ‘espere hasta que el médico le

de el reporte por la tarde’. Entonces casi no le daban a uno razon” (E1).

“Imaginese que mi hermano alla entubado con los diagnosticos... y a uno no le

explican nada, eso le genera demasiada angustia” (E4).

El regreso al hogar puso en evidencia de manera mas clara la magnitud de este déficit.
Varios cuidadores describieron que no contaron con acompafiamiento ni orientaciéon en

los primeros dias, lo que aument6 la ansiedad frente a posibles complicaciones.

“Por parte del hospital no, nadie me apoyo en la casa... entonces yo tenia miedo

de que él se cayera o se infectara la herida” (E6).
En algunos casos, la falta de formacion obligd a improvisar:

“Llegar acd a la casa ya fue otra pelicula diferente... me toco pagarle a alguien
para que viniera y me ensefiara realmente como poner un panial, como retirar una

sabana” (5).

Esta solucion, aunque efectiva en el corto plazo, implicd un gasto econdémico adicional y
evidenci6 que las familias que no contaban con recursos quedaban atin mas desprotegidas.
Los vacios en educacion no solo se tradujeron en dificultades précticas, sino también en
un impacto emocional profundo. La inseguridad frente a las tareas y la falta de alguien a
quien acudir intensificaron la ansiedad, generaron miedo a cometer errores irreparables y

reforzaron la sensacion de soledad.

En sintesis, los vacios en educacion y acompafiamiento constituyen un factor critico que
debilita la transicion. Alli donde la informacion fue incompleta y el acompafiamiento

inexistente, las personas cuidadoras enfrentaron la experiencia con inseguridad, ansiedad

107



y miedo, recurriendo muchas veces al ensayo y error o a apoyos privados. Estas carencias
no solo comprometieron la calidad del cuidado, sino que también expusieron al cuidador
a un desgaste emocional severo y a la percepcion de que la responsabilidad recaia

exclusivamente sobre sus hombros.
e Seguimiento post alta

El seguimiento posterior al alta constituye un componente decisivo en la terapéutica de
enfermeria. Segun Schumacher y Meleis, no se trata solo de continuar la educacion
inicial, sino de acompaiiar al cuidador en el transito hacia el hogar, ofreciendo orientacion,
contencion emocional y estrategias de autocuidado(13,31). En la experiencia de los
participantes, este acompafiamiento brillé por su ausencia, dejando a las familias en un

escenario de vulnerabilidad y sobrecarga.

Los relatos muestran que la salida del hospital fue vivida con alegria y alivio, pero pronto
se transformoé en ansiedad al no contar con profesionales que respaldaran el proceso en

los primeros dias criticos.

“La enfermera, si, porque yo me he desvelado mucho por él y nos hizo demasiada
falta la enfermera, porque hubiera sido un apoyo muy bonito, una enfermera que

estuviera pendiente, los primeros dias, en el estado critico en la casa” (E4).

Otros cuidadores coincidieron en que, al llegar al hogar, el peso del cuidado recay6 por

completo sobre ellos, sin orientacion ni visitas que les permitieran resolver dudas:

“Por parte del hospital no, nadie me apoyo en la casa... entonces yo tenia miedo

de que él se cayera o se infectara la herida” (E6).

Este abandono reforzo la percepcion de soledad y el miedo a cometer errores que
pudieran afectar la recuperaciéon del paciente. Ante la falta de acompanamiento
institucional, algunos cuidadores improvisaron redes alternativas de apoyo, recurriendo a

vecinos, familiares o incluso a profesionales privados. Una madre lo relaté asi:

“Llegar aca a la casa ya fue otra pelicula diferente... me toco pagarle a alguien
para que viniera y me ensefiara realmente como poner un panal, como retirar una

sabana’ (ES).

Aunque esta solucion ofrecio alivio inmediato, también evidencio las desigualdades

economicas y la falta de protocolos de seguimiento accesibles para todas las familias. La
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ausencia de visitas domiciliarias o llamadas de control no solo aument6 la inseguridad
técnica, sino que también impact6 en la salud emocional de las personas cuidadoras. El
miedo a equivocarse, la vigilancia nocturna constante y la sensacién de que no podian

enfermar ni descansar generaron un estado de alerta permanente.

En este sentido el seguimiento post alta aparece en los relatos no como un complemento,
sino como una necesidad urgente. Alli donde estuvo ausente, la transicion se vivido como
un proceso solitario y ansioso; alli donde se imagind como posibilidad, fue recordado
como un recurso que habria brindado calma, confianza y contenciéon emocional. Su
incorporacién como parte integral de la terapéutica de enfermeria se revela indispensable

para garantizar un cuidado mas seguro y humano en el hogar.
e Apoyo psicoemocional

El apoyo psicoemocional constituye una de las dimensiones mas sensibles de la
terapéutica de enfermeria en la transicion hospital-hogar. Segun Meleis, este no se limita
a transmitir conocimientos técnicos, sino que implica ofrecer contencidon emocional,
disminuir la angustia y evitar que el cuidador enfrente la experiencia en soledad. En los
relatos de los participantes, sin embargo, este respaldo fue practicamente inexistente,

dejando un vacio que se tradujo en ansiedad, agotamiento y sensacion de abandono.

El paso del hospital al hogar marcé un punto critico: las personas cuidadoras se
encontraron vigilando de manera constante, sin acompafiamiento profesional al cual

acudir en los momentos de incertidumbre.

“Por parte del hospital no, nadie me apoyo en la casa... entonces yo tenia miedo

de que él se cayera o se infectara la herida” (E6).

La ausencia de un referente incremento la percepcion de vulnerabilidad, al transformar

cada complicacion en un motivo de alarma.

El agotamiento emocional fue relatado como una constante. La exigencia de vigilar dia 'y

noche derivo en insomnio, cansancio y tension permanente:

“Pero eso es agotador... todo porque usted... el trasnocho, si usted se llega y se
dormia un poquito eso... ella se levantaba (Su pareja) ... entonces no podia, me

tocaba, eso tocaba... uno trasnochar mucho eso es duro” (E1).

A este cansancio se sumaba el miedo a no saber coOmo actuar:
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“Pues un poco, o sea, al verlo asi... me daba un poquito miedo por lo de la
operacion, por los puntos, por lo de las costillas... al principio si hablaba y me

decia cosas que no eran. Entonces, eso si ya me dio un poquito de nervios” (E3).

Varios cuidadores sefialaron que hubiera sido de gran ayuda contar con un canal de
comunicacion o con visitas domiciliarias que les brindaran orientacion y respaldo

emocional.

“Me hubiera gustado contar con mas apoyo de enfermeras y terapeutas... porque

uno en la casa se siente muy solo con todo lo que le toca hacer” (E2).

Ante la ausencia de ese acompafiamiento, las personas cuidadoras debieron contener en
silencio sus propias emociones, lo que en ocasiones derivo en llanto y en sentimientos de
soledad. La intensidad emocional se expres6 también en el miedo a no poder sostener la

situacion:

“Si, y cuando son mentales, y hay peor, porque uno, hay momentos que uno no

sabe qué hacer, y solo quiere llorar y llorar” (E6).

Frente a este vacio institucional, algunos cuidadores recurrieron a la fe, a familiares
cercanos o a pequeias rutinas que les devolvieran calma, aunque reconocieron que estos

apoyos no lograban sustituir la presencia de un acompafiamiento profesional.

De esta manera, las personas participantes expresan que la ausencia de apoyo
psicoemocional hizo que la transicion se viviera como un proceso solitario y desgastante,

atravesado por el insomnio, el miedo y el desahogo silencioso.
e Autocuidado del cuidador

Aunque la teoria de las transiciones subraya que el cuidador necesita preservar su propio
equilibrio para sostener el proceso, en los relatos esta dimension aparece
sistematicamente relegada. El mandato de no fallar al paciente desplaza el cuidado de si

aun segundo plano, y con él, el descanso, la atencion a la salud y los espacios personales.

“Desde que acontecio todo esto, como mama no tengo derecho a enfermarme, ni

a quejarme... es olvidarse de uno” (ES).

En paralelo, la vigilancia continua transforma las noches en tiempo activo, anulando la
posibilidad de reposo y acumulando agotamiento fisico y mental. El insomnio se

convierte en parte de la rutina:
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“«“

so es agotador... trasnochar mucho y eso es duro estar cuidando a un

paciente” (E1)
“Pues si, a veces no duermo, me da miedo que algo le pase en la noche” (E7).

El cuerpo del cuidador se convierte en el lugar donde se inscribe el peso del cuidado.
Dolores musculares, fatiga y debilidad son narrados como efectos directos de las

demandas fisicas de movilizar y asistir al paciente:

“A veces me duele todo el cuerpo y siento que no me alcanza el tiempo para mi...

pero no puedo parar, él depende de mi” (ES);

“Tras cargarlo, ayudarlo a moverse, uno queda rendido... y eso todos los dias”

(E 4).

Este desgaste se profundiza con la desatencion de la propia salud, ya que las personas

cuidadoras relegan consultas y tratamientos médicos:
“Yo mismo me descuidé, no iba al médico porque no podia dejarlo sola” (E1).

La carga exclusiva y la dificultad para delegar responsabilidades intensifican el
agotamiento. El rol principal se vive con frecuencia en soledad. Incluso quienes deben
combinar las jornadas laborales con el cuidado en casa evidencian una doble presion que

acenttia la imposibilidad de descanso:
“Bueno, en el caso mio, ya no hay tiempo para mi, todo gira en torno a él” (E3).
“Siempre yo, siempre yo... ya... me siento agotada” (E5)

“Yo ya no estoy tiempo completo ya en el trabajo... tengo que estar en el trabajo,

en la casa pendiente” (E4).

Pese a ello, los cuidadores describen apoyos que amortiguan (sin sustituir) el desgaste:
redes familiares que se articulan y sostienen emocionalmente, “porque todos venian...
todos estan pendientes de ¢l (ES); y la fe como anclaje vital, “he sido una afortunada...

una bendecida de Dios... todas las oraciones... me las han respondido” (ES).

También funcionan como fuente de sentido los avances del paciente, que devuelven

energia y justifican la entrega:

“Cada vez que lo veia un poquito mejor me llenaba de fuerza, porque uno siente

que el esfuerzo no es en vano” (E1).
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Finalmente, el autocuidado se ve tensionado por condiciones materiales (gastos,

adecuaciones, compras de insumos), que afiaden presion y dificultan el respiro:

“«“

os toco alquilar una cama hospitalaria y comprar una colchoneta anti

escara... todo eso es costoso” (ES).

El autocuidado del cuidador emerge como una dimension criticamente descuidada: la
prohibicion de enfermar, el insomnio y el dolor corporal, la desaparicion del tiempo
propio y la imposibilidad de delegar configuran un escenario de desgaste sostenido(72—
74). Alli donde existieron apoyos (familia, fe, percepcion de progreso), ofrecieron alivios
puntuales pero insuficientes para equilibrar la intensidad del proceso; por eso, integrar el
cuidado de si como componente explicito de la terapéutica (descanso protegido, lineas de
consulta, educacion para distribuir tareas) se vuelve condicion para la sostenibilidad del

rol en el tiempo.
e Acceso a terapias

El acceso a terapias de rehabilitacion y a servicios especializados se reconoce como un
componente esencial de la terapéutica de enfermeria, pues no solo favorece la
recuperacion del paciente, sino que también alivia la carga percibida por el cuidador
(13,25,31). Sin embargo, los relatos muestran que este acceso estuvo marcado por
barreras institucionales, dificultades econdmicas y desigualdades que condicionaron la

experiencia de las familias.

Varios cuidadores sefialaron que las terapias ordenadas no siempre fueron garantizadas

por el sistema de salud. Una participante lo expres6 con frustracion:

“Cuando me lo traje, la EPS nunca me entrego el suplemento que habia ordenado
el nutricionista. Me toco comprarlo de mi bolsillo... y hay familias que ni siquiera

tienen para comer” (ES).

“«“

os toco alquilar una cama hospitalaria y comprar una colchoneta... todo eso

es costoso y no todo lo cubre la EPS” (ES).

En ausencia de una cobertura adecuada, muchas familias debieron recurrir a servicios
privados, asumiendo gastos significativos, pero reconociendo el valor de la ayuda

recibida. Un cuidador relato:
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“Aprendi mas con la terapeuta que estuve haciendo las terapias ahorita que le

estabamos pagando” (2).

Estas intervenciones no solo aportaron conocimientos técnicos, sino que también

devolvieron confianza y seguridad en el proceso de cuidado.

La falta de acceso oportuno también afect6 la percepcion de progreso del paciente. Para
algunos cuidadores, la ausencia de terapias retraso la rehabilitacion y profundizo la carga

emocional.

“Yo decia: jserd que algun dia volverd / 12 !
Yo decia: Jsera que ailgun dia votlvera a camindr normalrs, y ese pensar Lo

desgasta a uno” (E2).

Por el contrario, cuando fue posible acceder, los avances fueron vividos como un motor

de motivacion:

“Cada vez que lo veia un poquito mejor me llenaba de fuerza, porque uno siente

que el esfuerzo no es en vano” (E1).

Ademés de la rehabilitacion formal, algunas personas cuidadoras relataron haber
aprendido técnicas basicas observando a los terapeutas o replicando ejercicios en casa,
configurando un aprendizaje empirico que, aunque valioso, evidenci6é nuevamente la falta

de un acompafiamiento estructurado.

“Si, terapias fisicas, ahi es que uno aprende como moverlo y como cargarlo sin

hacerle dario” (E4).

En este sentido los relatos evidencian que el acceso a terapias fue un indicador de equidad
y sostenibilidad en la transicion. Alli donde existio, los cuidadores encontraron alivio,
aprendizaje y esperanza; alli donde estuvo ausente, emergieron frustracion, desgaste y
una fuerte percepcion de abandono institucional. Desde este punto de vista el acceso a
terapias no puede considerarse un beneficio accesorio, sino un componente central para
garantizar un cuidado digno y sostenible. Su ausencia prolonga el sufrimiento, incrementa
la sobrecarga y limita las posibilidades de recuperacion; su presencia, en cambio,
fortalece la confianza del cuidador, mejora los resultados clinicos y contribuye a que la

experiencia del cuidado sea vivida con mayor sentido y menor desgaste.
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6. DISCUSION

6.1 Discusion tipos y patrones de la transicion

La experiencia de los cuidadores familiares frente a la lesion cerebral traumatica de un
ser querido revela un proceso transicional marcado por rupturas profundas en la vida

cotidiana, reconfiguraciones relacionales y cambios subitos en los roles familiares.

En los resultados, se observa como el momento del accidente irrumpe de manera abrupta
en una vida cotidiana previamente estable, marcando un antes y un después en la forma
de comprender la experiencia: “Cuando la tenian intubada solo podia mirarla y esperar a
que los médicos dieran el reporte” (E1). Este desconcierto inicial coincide con lo descrito
por Meléis, quien sostiene que las transiciones salud—enfermedad alteran la estructura de
significado y desencadenan vulnerabilidades emocionales, generando nuevas formas de
conciencia sobre la fragilidad humana (25). La vivencia en los participantes refleja
justamente ese desplazamiento abrupto hacia un estado de incertidumbre, donde el

tiempo, las prioridades y la identidad se reordenan alrededor del evento traumatico.

La transicion situacional asociada al alta hospitalaria también se muestra particularmente
ambivalente. Muchos cuidadores relataron que el regreso a casa significo,
simultdneamente, alivio y miedo. Como expresé un participante: “Me daba miedo que se
me muera en la casa ... en el hospital es distinto porque hay ayuda, en cambio aca uno es
el que responde “(E4). Este choque emocional ha sido ampliamente documentado por
Oyesanya et al. (2021), quienes en un estudio cualitativo con familias de pacientes con
lesion cerebral traumadtica identificaron que la transicion de la fase aguda al hogar genera
sensacion de desamparo cuando no existe acompafamiento transicional(1,12) . De
acuerdo con estos autores, la falta de informacion clara y continua convierte el alta en un
“vacio” que amplifica la percepcion de riesgo y aumenta la ansiedad del cuidador. El
estudio mostréo que, ante la ausencia de preparacion, los cuidadores asumen tareas

complejas mediante ensayo y error, profundizando su vulnerabilidad (12).

Desde lo organizacional, la transicion implica reconfigurar el espacio doméstico y la
dindmica familiar. Los cuidadores relataron que el hogar dejo de ser un lugar de descanso
para convertirse en un entorno medicalizado: “ Yo le compré una colchoneta anti escaras

. alquile una cama hospitalaria” (E5).Este fendmeno se alinea con lo planteado por
Lima et al. (2018), quienes afirman que las transiciones en América Latina suelen estar

marcadas por discontinuidad de servicios y una fuerte responsabilidad hacia la familia,
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obligando a reorganizar el hogar sin apoyo institucional suficiente (75), lo cual se ve
reflejado en el estudio la falta de apoyo y discontinuidad en el cuidado por parte de las
prestadoras de salud especialmente a los pacientes que viven en zonas dispersas o en
zonas rurales. Ademas, los hallazgos muestran que la reorganizacion de la estructura
familiar puede fortalecer vinculos o generar tensiones: “Para mi, fue algo critico lo que
paso, pero la relacion esta muy bonita con mi hermano” (E4), mientras que otros
cuidadores expresaron aislamiento por la carga excesiva. Esta dualidad ha sido sefialada
por Torres-Sanmiguel et al. (2023), quienes describen que la distribucion desigual del

cuidado afecta la cohesion familiar y aumenta el agotamiento emocional (23).

En cuanto a los patrones de transicion, los resultados evidencian una experiencia
simultdnea y superpuesta: reorganizacidbn econdmica, vigilancia nocturna, duelo
anticipado, aprendizaje técnico acelerado y cambios relacionales ocurren paralelamente.
“Yo mantengo unos nervios...me da mucho miedo que de noche se me quede sin aire...me
levanto dos, tres veces en la noche a mirarlo” (E4). Este patron de hipervigilancia ha sido
documentado por Juengst et al. (2022), quienes describen que los cuidadores de personas
con lesion cerebral traumatica experimentan transiciones simultaneas que involucran de
manera paralela cambios emocionales, laborales y relacionales, manteniéndolos en un
estado prolongado de alerta que impacta su bienestar fisico y emocional (76) . A su vez,
la multiplicidad de demandas identificada en el estudio coincide con lo reportado por de
Oliveira et al. (2024), quienes sefalan que la simultaneidad de responsabilidades post
hospitalarias genera ansiedad sostenida y dificulta la adaptacion (77). La teoria de Meleis
interpreta esta simultaneidad como una transicion intensificada, en la que cada cambio se

potencia mutuamente, aumentando la carga adaptativa del cuidador.

Un aporte relevante proviene de Camak (2015), quien explord la carga emocional y el
proceso de transicion en cuidadores de personas con enfermedad neurologica cronica. El
estudio mostr6 que la transicion no es solo el aprendizaje de tareas, sino una redefinicion
de su identidad personal donde el cuidador reconstruye su propo6sito, su relacion con el
tiempo y su sentido de responsabilidad moral (78). Camak sefala que el cuidador entra
en un proceso de redefinir quién es, quién cuida y como viven, una reflexion que resuena
profundamente en los participantes, especialmente cuando expresan frases como: “Yo
tengo dos temas emocionales ... ha sido muy bonito porque veo a mi hijo en un progreso

muy grande, entonces siento que tampoco todo el mundo tiene esa bendicion” (ES). Este
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autor argumenta que la transicion solo puede comprenderse plenamente cuando se

reconoce su dimension existencial donde el estudio evidencia con gran claridad.

En sintesis, la Categoria 1 muestra que la experiencia del cuidador no es un transito lineal,
sino una red dinamica de transiciones simultaneas situacionales, organizacionales,
afectivas y con una evolucidn en su autopercepcion que reconfiguran profundamente la
vida cotidiana. Los resultados amplian el marco tedrico de Meleis al mostrar como, en el
contexto colombiano, estas transiciones se intensifican por factores sociales, econdmicos
y politicos, la discontinuidad del sistema de salud y la figura central de la familia como
sostén del cuidado. La discusion revela que la transicion del cuidador familiar no es solo
un proceso de aprendizaje técnico, sino un recorrido lleno de emociones y vinculos que
requiere acompanamiento profesional sensible, continuo y culturalmente situado. En
consecuencia, reconocer estas transiciones multiples y su impacto humano es esencial

para disenar intervenciones de enfermeria méas humanas, anticipatorias y efectivas.

6.2 Discusion las propiedades de la experiencia de transicion

Las propiedades de la experiencia transicional permiten comprender el dmbito mas
personal de la vivencia, del transito de la fase aguda en la unidad de cuidados intensivos
al hogar, donde se abordan la dimension mas intima del proceso: los significados,
emociones y percepciones que configuran la vivencia del cuidado. Si en la Categoria 1 se
identifican las estructuras del cambio, aqui emergen los significados que lo sostienen:
miedo, conciencia diferida, cambio y diferencia, tiempo y puntos criticos. Los hallazgos
de este estudio confirman esta afirmacion, al mostrar que la transicion se vive como una
reconfiguracion emocional profunda, cargada de vigilancia, responsabilidad y
redefinicién del sentido de vida en donde las emociones juegan un papel crucial y
significativo en el ser humano ayudando a transformar la experiencia vivida y el proceso

de adaptacion del cuidador(37,79).

Entre las propiedades mas marcadas se encuentra el miedo, que en los participantes se
manifiesta como temor constante al deterioro, a cometer errores y a la pérdida del ser
querido: “No pues al principio, uno no se imaginaba... yo lloraba mucho, decia jay Dios
mio” (E3). Este miedo es mas que una emocion; conforma un estado de alerta moral
orientado a proteger a su ser querido, caracterizado por vigilancia constante, anticipacion
del riesgo y autorresponsabilizacion del cuidado (79). El resultado encontrado se puede

comparar con el hallazgo de Camak (2015) quien realiza un andlisis sobre cuidadores de

116



enfermedades neuroldgicas, describiendo esta experiencia de miedo como “vigilancia
moral”, sefalando que, aunque desgastante, puede convertirse en motor de fortaleza
cuando existe apoyo (78). Otro estudio, realizado por Carlozzi et al. (2020) especifico en
pacientes que han sufrido lesion cerebral traumatica LCT, evidencia que los cuidadores
presentan malestar emocional asociado al rol de cuidado y elevados niveles de vigilancia
frente a situaciones que puedan descompensar al paciente, lo cual impacta su calidad de
vida y confirma un estado de alerta sostenido(37) . A menudo dichas emociones aparecen
ante la necesidad percibida del cuidador de evitar personas y situaciones que podrian
alterar o desencadenar una crisis en la persona cuidada. Estos dos estudios respaldan los
hallazgos y confirman que el miedo, mas que ser una emocion aislada, es un sentimiento
de proteccion orientado al cuidado del ser querido y a la prevencion de complicaciones;
asi mismo, lejos de ser solo un inhibidor, se transforma en impulso para actuar, sostener
y permanecer en el rol de cuidado, el cual se refleja inicialmente en la mayoria de los
participantes, pero con el tiempo tiende a disminuir a medida que el familiar presenta

mejoria clinica.

Continuando con las propiedades de la experiencia, la conciencia diferida hace parte de
ellas y surge de manera fundamental; para hablar de ésta se resalta que varios cuidadores
relataron que solo en el hogar comprendieron la dimension real del cuidado: “Al
comienzo uno ni piensa ... uno solo quiere que salga vivo. Ya en la casa es que uno se da
cuenta de lo que viene” (E2). Esta experiencia coincide con lo descrito por Schumacher
y Meleis (1994): la conciencia transicional se desarrolla progresivamente, en la medida
en que la persona incorpora la nueva realidad en su identidad (31). Hallazgos recientes de
Bugri y Nachinab (2025) en Ghana muestran un patrén similar: los cuidadores de
personas con lesion cerebral traumatica reportan que el entendimiento del rol se construye
de manera gradual, conforme emergen nuevas exigencias emocionales, cognitivas y
practicas durante la transicion del hospital al hogar(35) . Esta toma de conciencia gradual
explica las oscilaciones emocionales y el proceso de adaptacion que describen los
participantes permitiéndoles también aprender y vivir una transicion saludable y efectiva

con base a ensayo y error y de manera gradual con el paso del tiempo.

Por otro lado, la propiedad de cambio y diferencia se identificd en la transformacion
profunda de la identidad del cuidador durante la transicion. Relatos como “Me levanto
dos, tres veces en la noche a mirarlo ... pienso que tal se me quede sin aire” (E4) expresa

de manera directa el miedo y la vigilancia constante; sin embargo, esta transformacion no
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se evidencia en una sola narracion, sino en el conjunto de experiencias que muestran como
el cuidado reorganiza progresivamente la autopercepcion, los vinculos y la vida diaria.
Meleis (2010) define este punto como el momento en que el individuo reconoce que su
vida no volvera a ser igual(25) . Este desajuste existencial se encuentra sustento en la
literatura internacional: Saia et al. (2021) describe que, tras la aparicion de una
discapacidad neuroldgica en un familiar, las personas experimentan rupturas en la
continuidad de su vida previa y deben emprender un proceso de reconstruccion que
involucra la vida previa con las nuevas circunstancias (80). Los hallazgos del estudio se
alinean con este planteamiento, al revelar que el rol cuidador reorganiza no solo las
rutinas, sino el sentido mismo del ser con el fin de generar con el paso de los dias una
maduracion existencial que sirva de fortaleza en los momentos criticos de la transicion.
En la revision de Saia, las personas afectadas enfrentan pérdidas en su continuidad
personal, cambios en sus roles sociales, disminuciéon de la independencia y una
redefiniciéon de sus capacidades, lo que obliga a reorganizar su vida desde nuevas
posibilidades (80). Asimismo, la autora evidencia que el proceso de reconstruccion no es
lineal: se compone de avances, retrocesos, busqueda de sentido y necesidad de integrar
elementos del yo previo con las exigencias del presente, una dindmica que también

emerge en las narrativas de los cuidadores del estudio (80).

Otra propiedad transicional hace referencia al tiempo, el cual adquiere un significado
emocional. Los cuidadores describen un tiempo suspendido, marcado por vigilancia
nocturna y tareas reiterativas que alteran la percepcion del descanso y desgastan la
continuidad del dia y la noche:” Yo llegué a mi casa y duré dos noches que no dormia...
aparte de la sobrecarga de emociones” (E5). Este fenomeno concuerda con lo reportado
por de Oliveira et al. (2024), quienes encontraron que el cuidado prolongado transforma
el ritmo vital, genera un ciclo de agotamiento, esperanza y reajuste continuo,
estructurando la temporalidad del cuidador en funcion de la evolucién alrededor del
estado clinico del familiar (77). Asimismo, Bugri y Nachinab (2025) identificaron que la
experiencia del cuidado en pacientes con lesion cerebral traumatica se modifica con el
tiempo, influida por la etapa de recuperacion, el nivel de dependencia y las condiciones
del entorno familiar, lo que produce una vivencia temporal fluctuante y emocionalmente

demandante(35).
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De acuerdo con dichos estudios, desde la disciplina de enfermeria, se propone que debe
realizarse esta comprension desde el acompafiamiento, en la cual se establezca que la
temporalidad del cuidado no es lineal ni neutra, sino un entramado afectivo que se trenza,
se expande o se contrae segun las necesidades del familiar y el desgaste acumulado. La
vigilancia nocturna, el desvelo prolongado y la permanente anticipacion del riesgo
configuran un tiempo emocional que requiere intervenciones de enfermeria sensibles a
estos ritmos internos como promover pausas reparadoras, facilitar el acceso a redes de
apoyo, y acompaiar al cuidador en la regulacion emocional que sostiene su permanencia
en la transicion. Asi, comprender esta temporalidad subjetiva permite a la Enfermeria
actuar no solo sobre el cuerpo del paciente, sino verlo de una manera holistica y
humanizada ayudando a modular el impacto de la carga y favoreciendo su adaptacion en

el proceso transicional.

Por otro lado, al mencionar los puntos criticos como el accidente, el diagndstico, el alta,
y las recaidas es necesario afirmar que actian como marcadores que intensifican la
experiencia. Relatos como “cuando yo lo vi ahi tirado... yo pensé lo peor” (E2). Estos
relatos dejan ver que dichos momentos concentran la maxima vulnerabilidad, donde el
impacto del evento irrumpe de manera abrupta y marca una antes y un después en la

trayectoria emocional.

Meleis (2010) sostiene que los puntos criticos son oportunidades de intervencion donde
Enfermeria puede modificar la direccion de la transicién acompanando, conteniendo y
otorgando significado a la incertidumbre. Esta dindmica se observa en el estudio de
Kreitzer et al. (2019), quienes documentaron que los cuidadores de personas con lesion
cerebral traumatica de moderada a grave perciben el accidente, el diagnostico inicial, la
admision a la UCI y el alta como momentos de mayor shock, miedo y desbordamiento
emocional, con profundas repercusiones en su capacidad de afrontamiento(81) . De forma
complementaria, Nabors, Seacat y Rosenthal (2022) identificaron que estos eventos
tempranos predicen niveles elevados de sobrecarga, ansiedad y agotamiento, al actuar
como detonantes que configuran la respuesta emocional y las exigencias del rol a lo largo

del tiempo(82).

La articulacion entre estos estudios y los hallazgos de esta investigacion revela que los
puntos criticos no solo intensifican la vulnerabilidad del cuidador, sino que reorientan su

identidad, reorganizan sus prioridades y movilizan respuestas profundas de proteccion y
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responsabilidad. Asi, Enfermeria debe reconocer la fuerza simbolica y emocional de estos
momentos, lo que implica intervenir mas alla del evento clinico: ofrecer informacion clara
en el tiempo oportuno, sostener emocionalmente en los primeros impactos, anticipar
necesidades y crear espacios seguros para procesar el miedo. Al hacerlo, el profesional de
enfermeria transforma en oportunidades de estabilizacion y acompafamiento,

contribuyendo a una transicion mas humana y orientada al fortalecimiento del cuidador.

Dicho lo anterior, las propiedades descritas evidencian que la transicion hospital-hogar
es, ademas de un proceso técnico y estructural, una experiencia profundamente emocional
y existencial. La Enfermeria transicional, al integrar el conocimiento cientifico con la
contencion emocional, cumple un rol esencial en la reconstruccion del equilibrio del
cuidador. Meleis (2010) plantea que “el propdsito de la enfermeria durante las
transiciones es facilitar la conciencia, la autoeficacia y el sentido de control”, elementos
que solo se fortalecen mediante la presencia activa, la escucha empatica y la educacion

continua (13).

En este sentido, el reconocimiento del miedo, la conciencia diferida, el cambio y el tiempo
no constituye unicamente una descripcion del fendmeno, sino un punto de partida para
disefiar intervenciones de cuidado mas humanas y adaptativas. Al comprender la
naturaleza emocional del proceso, Enfermeria puede guiar a las familias hacia una
vivencia mas consciente, resiliente y saludable, transformando la incertidumbre en

posibilidad y la vulnerabilidad en fortaleza.

6.3 Discusion Condiciones de la transicion

La categoria condiciones de la transicion describe los factores personales, familiares y
estructurales que facilitan o dificultan el paso del cuidado hospitalario al hogar en los
cuidadores familiares de personas con lesion cerebral traumatica (1,12). Desde la teoria
de las Transiciones de Afaf Meleis (2010), las condiciones actian como facilitadoras o
inhibidoras del proceso adaptativo: son las circunstancias que determinan si una
transicion se vive con estabilidad o vulnerabilidad (13). En este estudio, dichas
condiciones se expresan en un entramado de apoyo familiar desigual, aprendizaje técnico
autodidacta, déficit de informacion y seguimiento, limitaciones econdmicas persistentes

y un profundo estrés emocional, todos interrelacionados en la experiencia del cuidado.
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Con respecto al apoyo familiar, éste surge como uno de los factores mas decisivos. Las
narrativas evidencian que, tras el evento traumatico, algunos cuidadores experimentan
una mayor cohesion familiar y solidaridad: “Desde el accidente estamos mas unidos,
todos pendientes” (E4). Sin embargo, esta red se muestra intermitente y concentrada en
una sola persona, lo que produce sobrecarga y sentimientos de aislamiento. Estos
hallazgos coinciden con los descritos por Arango Lasprilla et al. (2010), quienes
identificaron en cuidadores colombianos de personas con dafio cerebral una distribucién
desigual de las tareas de cuidado y un déficit de apoyos formales(71) . Del mismo modo,
Torres Sanmiguel et al. (2023) subrayan que las redes familiares pueden actuar tanto
como amortiguadores del estrés y fuentes de conflicto cuando la carga no se
comparte(23). Desde la mirada de Meleis, estas condiciones constituyen un componente
esencial del entorno que modula la fluidez o la interrupcion de la transicion: el apoyo
sostenido facilita la adaptacion, mientras que su fragilidad incrementa la vulnerabilidad

del cuidador (13).

En paralelo, el aprendizaje técnico se consolida como otra condicion relevante. Los
cuidadores refieren haber aprendido “mirando a las enfermeras” o “ensayando en casa”,
lo que evidencia la falta de entrenamiento formal previo al alta. Este aprendizaje empirico
genera, con el tiempo, autoconfianza y competencia, pero también inseguridad
principalmente al principio de la transicidon, con riesgo de errores en los diferentes
procedimientos propios del cuidado en casa. Segin Oyesanya et al. (2021), se demostrd
en su publicacion que la educacion clara y contextualizada reduce la ansiedad y mejora
la seguridad durante la transicion (1).En América latina, Lima et al. (2018) sefialan que
la ausencia de programas estructurados de capacitacion al cuidador provoca
discontinuidad en el cuidado y estrés adicional(75). Al comparar dichos estudios con los
resultados de esta investigacion, se demuestra desde la experiencia que, la autoeficacia
emerge del aprendizaje diario mas que de la instruccion formal, reflejando una fortaleza
personal que mitiga las falencias del sistema nacional en salud. Desde Meleis, esta
autoeficacia constituye una condicidon personal facilitadora, aunque su origen empirico
revela una brecha estructural que la enfermeria debe abordar mediante intervenciones

educativas transicionales sostenidas(13) .

De igual forma, los resultados obtenidos en la presente investigacion se soportan con lo
encontrado por Marini et al (2025) con respecto al déficit de informacion y seguimiento

recibido por los cuidadores desde Enfermeria; Marini sefala que la preparacion
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insuficiente del cuidador afecta la calidad del cuidado post hospitalario y se asocia con
peores resultados para pacientes y familias, destacando la necesidad de incluir de forma
explicita al cuidador en el disefio de las intervenciones y en la educacion previa al alta(83)
. En el contexto Latinoamericano, Goémez Torres et al (2023) muestran que el profesional
de enfermeria de enlace es una figura clave para garantizar la continuidad del cuidado, al
coordinar la comunicacion entre niveles asistenciales, organizar el alta y ofrecer un
referente claro para la familia, lo que contribuye a disminuir complicaciones y a mejorar
la experiencia la transicion de la fase aguda al hogar en personas con lesion cerebral
traumadtica (84). Estas evidencias respaldan lo expresado por los participantes, para
quienes la falta de informacion y seguimiento se traduce en miedo, decisiones
improvisadas y sensacion de soledad, reforzando la necesidad de que la enfermeria asuma
un rol activo y visible en el acompafiamiento transicional; por lo cual se propone la
presencia de un profesional de enfermeria quién desde su funcion enlace al ambito
hospitalario con lo extramural acompafiando al sujeto de cuidado y su familia en la
transicion, lo cual implica un ajuste en programas de salud con apoyo al cuidador, pero

también interés del estado, de las EPS, y de las IPS en dar respuesta a dichas necesidades.

Continuando con el listado de limitaciones, la econémica y de recursos emergen como un
obstaculo estructural significativo en la experiencia del cuidado tal como lo expresan los
cuidadores al relatar la necesidad de asumir gastos adicionales y la imposibilidad de
mantener su actividad laboral: “me toc6 dejar de trabajar porque no podia dejarlo solo, y
todo se iba en pasajes y medicamentos” (E5). Muchos cuidadores abandonan su empleo
o deben asumir gastos imprevistos para transporte, terapias y adecuacion del hogar. Esta
vulnerabilidad se ve respaldada por la evidencia en la publicacién de Lehan et al (2012)
en la cual identificaron que, en Colombia, los cuidadores de personas con lesion cerebral
traumatica que reportaban mayor carga financiera presentaban ademas peores resultados
funcionales del paciente, lo que sugiere que la presion econdmica afecta tanto al cuidador
como al cuidado mismo(85) . De manera mas amplia, Oliveira y Pereira (2024)
documentaron que las barreras de acceso socioecondmicas como ingresos bajos,
transporte limitado y servicios insuficientes constituyen expresiones clave de desigualdad
en el uso de servicios de salud de América Latina(77) . Desde la perspectiva de Afaf
Meleis, estas condiciones sociales y econdmicas configuran un entorno que no solo limita
la continuidad terapéutica y la calidad del cuidado, sino que también deteriora el bienestar

del cuidador (13). Desde una lectura interpretativa de estos hallazgos, se reafirma la
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necesidad de integrar el apoyo social y econdmico dentro de las estrategias de cuidado
transicional, reconociendo que el cuidado no puede recaer exclusivamente en la familia
sin respaldo estructural. Los resultados del estudio evidencian que, en ausencia de apoyos
formales suficientes, los cuidadores asumen cargas que exceden sus capacidades

personales y familiares, lo que incrementa la vulnerabilidad durante la transicion.

Finalmente, el estrés emocional y psicologico atraviesa de forma transversal todas las
demads condiciones, tal como se expresa en las narrativas de los cuidadores, quienes
relatan miedo persistente, insomnio y un estado de vigilancia constante: “yo casi no
dormia, cualquier ruido me despertaba pensando que algo le podia pasar” (E4). Estos
hallazgos muestran una transicion marcada por tension emocional sostenida y sobrecarga
psicolédgica, que condiciona la experiencia del cuidado. Estudios recientes en poblacion
en latinoamericana, como los de Fuentes Ramirez et al (2025) y Sanhueza Mufioz et al
(2024), coinciden en que el acompanamiento psicoemocional del cuidador debe ser un
componente tangible en los programas transicionales, pues la estabilidad emocional

condiciona la capacidad de cuidar (86,87).

En los resultados obtenidos de la presente investigacion, se denota como el estrés de los
participantes no se traduce unicamente en sufrimiento, sino también en resiliencia,
entendida como la fuerza que les permite continuar a pesar del agotamiento. Esa
coexistencia de desgaste y proposito justifica lo que Meleis describe como la tension
dinamica entre las condiciones personales y las propiedades de la experiencia
transicional, donde el sentido y el acompanamiento profesional determinan la evolucion

del proceso.

En conjunto, la categoria evidencia que las condiciones de la transicion configuran el
modo en que se vive y se asimila el cuidado. Los resultados confirman que el apoyo
familiar, el aprendizaje técnico, el acceso a informacion y recursos, y la salud emocional
son variables decisivas que pueden transformar la vulnerabilidad en dominio o, por el
contrario, perpetuar el sufrimiento. A la luz de la teoria de Afaf Meleis, estas condiciones
deben ser objeto de valoracion sistematica por parte de enfermeria antes y después del
alta, incorporando instrumentos que midan apoyo percibido, nivel de competencia,
recursos disponibles y bienestar emocional (25); solo asi es posible disefiar intervenciones

transicionales verdaderamente integrales, centradas en la persona, la familia y el contexto.
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6.4 Discusion Indicadores de proceso y resultado

La categoria indicadores de proceso y resultado aborda los signos observables que
permiten evidenciar si la transicion de la fase aguda al hogar avanza hacia una adaptacion
saludable o, por el contrario, hacia la vulnerabilidad y el desgaste. Segin Meleis (2010),
estos indicadores son expresiones visibles de un proceso interno, sefales que reflejan el
grado de competencia, dominio y bienestar alcanzado durante el proceso. En esta
investigacion, los indicadores se manifiestan a través de tres dimensiones
interrelacionadas: el desarrollo de competencias de cuidado, la integracion del rol y la

percepcion de bienestar tanto del cuidador familiar como sujeto de cuidado.
e Desarrollo de competencias y autoconfianza

Uno de los principales indicadores de proceso identificados en los resultados es la
adquisicion progresiva de habilidades practicas y cognitivas para el cuidado. Las personas
cuidadoras narran que, con el tiempo, pasaron de sentir miedo y dependencia total del
equipo sanitario a ejecutar con seguridad procedimientos basicos como movilizacion,

alimentacion asistida, administracion de medicamentos o vigilancia de signos de alarma.

Este aprendizaje empirico, basado en la experiencia y la observacion, refleja la fase de
participacion activa descrita por Meleis (2010), donde la persona comienza a apropiarse
del rol. La autoconfianza se consolida como un indicador de un proceso adaptativo
exitoso: “Yo dije, no, pues yo tengo que aprender o tengo que aprender. Y aprendi
finalmente “(E5). La literatura coincide en que la competencia percibida y el sentimiento
de eficacia son marcadores de transicion saludable. Pereira et al. (2025) subrayan que
cuando el cuidador recibe informacion clara y acompafiamiento continuo, el aumento en
la autoconfianza se traduce en mejores resultados funcionales y menor ansiedad. De
manera complementaria, Oyesanya et al. (2021) refuerza que la educacién compresible y

personalizada favorece la adquisicion de habilidades y el control del entorno (1,88) .

En Colombia, Fuentes Ramirez et al. (2025) identifican la competencia técnica y
emocional como uno de los principales indicadores de proceso durante la transicion de la
fase aguda al hogar, sefalando que la capacitacion informal no sustituye el

acompanamiento profesional (86)
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Asi, la progresiva consolidacién de saberes practicos, acompanada de una mayor
autonomia, constituye un signo de avance hacia una transicién positiva, aunque su

sostenibilidad depende del apoyo formal y familiar disponible.
e Integracion y redefinicion del rol cuidador

Otro indicador de proceso y resultado relevante es la redefinicion del rol. Los resultados
muestran que, tras la crisis inicial, las personas cuidadoras logran integrar el cuidado a su
identidad cotidiana, reestructurando rutinas y prioridades. Pasan de una relacion marcada
por el temor y la improvisacion a una interaccion basada en el dominio, la empatia y el
vinculo. Este cambio coincide con lo descrito por Arias Rojas y Garcia Vivar et al. (2015),
quienes senalan que el proceso de cuidar implica una reconstruccion de identidad donde
el rol se interioriza como parte de la vida cotidiana (89). Hallazgos como, “Cuando mi
mama o mis sobrinos venian a cuidarlo un rato, yo podia descansar, eso me daba un
respiro” (E6) no evidencia directamente la adquisicion de habilidades técnicas, pero si
muestran un avance en la organizacion del cuidado, el reconocimiento de limites
personales y la capacidad de aceptar apoyo, lo cual constituye un indicador de

consolidacién del rol de cuidador (89).

Desde la perspectiva de Meleis, este logro representa el paso hacia la fluidez en el rol,
una etapa donde el individuo se siente competente y capaz de anticipar las necesidades
del otro(13) . Lima et al. (2018) y Sanhueza Mufioz et al. (2024) destacan que esta
integracion solo ocurre cuando el cuidador recibe reconocimiento, acompafnamiento y
validacion de su experiencia, elementos que fortalecen la auto eficiencia y disminuyen la

carga emocional (75,87).

En el contexto latinoamericano, estudios recientes sobre cuidadores de pacientes criticos
destacan que la autoeficacia entendida como la confianza del cuidador para organizar y
ejecutar cuidados eficaces en el hogar se convierte en un indicador clave de una transicion
bien gestionada (90). Zenteno et al. (2017) hallaron que los cuidadores con mayor
percepcidn de autoeficacia presentaban mejor capacidad de afrontamiento y organizacion
del cuidado (90). Este resultado se encuentra visible en los hallazgos del estudio, en los
cuales el amor, el compromiso y la resiliencia de los cuidadores operan como motores de
adaptacion y crecimiento, permitiéndoles no solo asumir el rol técnico del cuidado

familiar sino también conservar el vinculo afectivo y el equilibrio personal (90).

e Percepcion de bienestar y adaptacion emocional
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Entre los indicadores de resultado, destaca la percepcion subjetiva de bienestar,
estabilidad emocional y recuperacion de sentido vital. Si en las primeras fases predomina
el miedo y la incertidumbre, con el tiempo emergen sentimientos de orgullo, gratitud y
esperanza. Los resultados de esta investigacion dejan ver como el acompafiamiento
familiar, la mejoria del paciente y la adquisicion de dominio técnico se convierten en
fuentes de satisfaccion y alivio emocional, tal como lo expresa una cuidadora al sefialar:

“ya uno se va sintiendo mas tranquilo, verlo mejor a ¢l también le da a uno fuerza” (E2).

Este transito emocional se interpreta, segiin de Oliveira et al. (2025), como un proceso de
reconstruccion del sentido y de control, en el que las personas cuidadoras pasan de la
angustia inicial a una compresion mas serena y madura de su rol. Los autores encontraron
que la percepcion de control, la esperanza y la capacidad de afrontamiento se consolida
como indicadores fundamentales de resultado en los programas de atencion transicional

dirigidos a cuidadores de personas dependientes(91).

De mismo modo, Fuentes Ramirez et al. (2025) identifican que el fortalecimiento del
autoconocimiento y la autoeficacia emocional permite resignificar la experiencia del
cuidado y transformar el miedo en propdsito, favoreciendo la adaptacion familiar. De
igual manera coincide con Sanhueza Muioz et al. (2024), quienes plantean que la
enfermeria transicional debe acompafiar al cuidador en la reconstruccion de la esperanza
y la autonomia, reconociendo la vulnerabilidad como punto de partida para el crecimiento

(86,87).

A nivel nacional, Bernal et al. (2018) evidenciaron que una intervencion de enfermeria
orientada al bienestar del cuidador familiar mejor6 significativamente su percepcion de
bienestar general y disminuy6 los niveles de sobrecarga emocional en el contexto
domiciliario (92). Este hallazgo refuerza la idea de que las estrategias de establecer roles
de profesionales de enfermeria encargadas del egreso no solo fortalecen las competencias
técnicas del cuidador, sino que también favorecen su adaptacion emocional y su calidad
de vida, coherente con los principios del cuidado transicional propuesto por Meleis

(2010).

En consecuencia, el bienestar no depende exclusivamente del desenlace clinico del
paciente, sino de la capacidad del profesional de enfermeria para acompanar, validar y

empoderar al cuidador a lo largo de su proceso adaptativo.
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¢ Enfermaria como garante del proceso transicional

Asi, disciplinarmente, los indicadores de proceso y resultado son mds que variables de
medicion: representan dimensiones €ticas y existenciales del cuidado (13). La enfermeria
transicional, como lo plantea Meleis (2010) no solo debe identificar los signos de avance

o dificultad, sino intervenir activamente para poténcialos (13).

Esto implica desarrollar modelos de valoracion transicional que incluyan instrumentos
sensibles a dimensiones emocionales, cognitivas y familiares, mas alla de los indicadores
biomédicos tradicionales (25). Como sugiere Marini et al. (2025), la preparacion de los
cuidadores puede afectar la calidad y la eficacia de la atencidon posthospitalario, lo que
subraya la necesidad de integrar sus funciones en el disefio de los procesos de atencion
transicional como nivel de competencia, autoconfianza apoyo percibido y bienestar

emocional (83).

En el contexto colombiano, estudios recientes sefialan que incorporar indicadores de
continuidad del cuidado en los sistemas de calidad hospitalaria es la clave para garantizar
la transicion hospitalaria de la fase aguda al hogar y disminuir los reingresos evitables.
En coherencia con lo ya expuesto sobre la continuidad del cuidado y el rol de la
enfermeria transicional, Gomez Torres et al. (2023) evidencian que la enfermera de encale
favorece la planificacion del alta, la gestion de recursos y la articulacion entre niveles
asistenciales, contribuyendo a disminuir la fragmentacion del cuidado y a fortalecer el
flujo de informacidon durante la transicion hospital hogar (84).Este acompafiamiento se
asocia con la reduccion de reingresos evitables y complicaciones por egreso (89). Por su
parte, Meleis (2010) sittia a la enfermeria como gestora y evaluadora de los procesos
transicionales, depende de intervenciones coordinadas, oportunas y centradas en la

familia(13) .

La categoria indicadores de proceso y del resultado evidencia que una transicion
saludable no depende solo del paso del periodo de transicion de la fase aguda al hogar,
sino del acompafiamiento continuo que transforma la incertidumbre en dominio, la carga

en competencia y el miedo en bienestar.

Los hallazgos confirman que la autoconfianza, la fluidez del rol y el bienestar emocional
son los principales marcadores de éxito en la transicion, en concordancia con la teoria de

Afaf Meleis y la evidencia latinoamericana reciente.
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Reconocer y monitorear estos indicadores permite al enfermero anticipar crisis, fortalecer
redes de apoyo y orientar intervenciones centradas en la persona y la familia. De este
modo, la practica de enfermeria transicional no solo evalta resultados, sino que los

construye a través de su presencia, su ensefianza y su acompaflamiento.

6.5 Discusion terapéutica en Enfermeria

Desde la perspectiva de la teoria de las transiciones de Afat Meleis (2010), la terapéutica
en enfermeria representa la dimension transformadora para el cuidado: el punto donde la
compresion tedrica del cambio humano se manifiesta en intervenciones clinicas,
educativas e interpersonales. Meleis sostiene que “el cuidado transicional no se limita a
acompanar el paso entre etapas, sino a intervenir para que el cambio se viva de forma

saludable, consciente y con sentido de pertenencia (13).

En el contexto de las personas cuidadoras familiares de adultos con lesion cerebral
traumatica, la terapéutica en enfermeria se materializa como un acto de mediacion entre
vulnerabilidad y adaptacion, donde la presencia profesional, el conocimiento técnico y la
escucha empdtica se convierten en instrumentos terapéuticos (13,31). Asi, el profesional
de enfermeria deja de ser un rol operativo para convertirse en un agente facilitador de
procesos de crecimiento humano, acompafiando tanto al sujeto de cuidado como a su
cuidador en la reconstruccion de la vida cotidiana después del alta hospitalaria. Esta
concepcidn coincide con lo planteado por Sanhueza Mufioz et al. (2024), quienes destacan
que la disciplina de Enfermeria, desde la teoria de las transiciones, actia como mediadora
del proceso transicional, favoreciendo la autonomia, el afrontamiento y la reorganizacion
vital de las personas en contextos de alta vulnerabilidad (87). La categoria terapéutica en
enfermeria integra y da sentido a los hallazgos de las cuatro categorias anteriores, al

traducirlos en intervenciones concretas que promueven transiciones saludables.

Los hallazgos de la categoria Tipos y Patrones de Transicion muestran que la
experiencia de los cuidadores familiares frente al paso de la fase aguda al hogar no se
desarrolla de forma lineal, sino como un proceso simultineo, multidimensional y
emocionalmente incierto, donde convergen transiciones situacionales, organizacionales y
relacionales. Esta complejidad obliga a que la terapéutica en enfermeria adopte una
mirada anticipatoria y holistica, en relacion con la teoria de las transiciones de Meleis,
quien sefiala que el acompafiamiento profesional debe centrarse en identificar patrones de

vulnerabilidad y actuar de manera temprana para favorecer procesos adaptativos. En ese
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sentido, la planificacion del alta, la educacion en el cuidado y la preparacion emocional
de la familia dejan de ser actos administrativos para convertirse en intervenciones
terapéuticas esenciales, especialmente cuando el impacto inicial del evento traumatico, el
temor a la pérdida y la reorganizacion abrupta de la vida familiar condicionan la forma
en que el cuidador se aproxima al rol. Huang et al. (2022) afirman que los cuidadores con
mejor preparacion informativa, apoyo psicologico y claridad en sus tareas de cuidado
presentan mayor capacidad de afrontamiento para el alta y menor riesgo de
complicaciones en el hogar(93). La transicion simultdnea descrita por los participantes
del estudio exige que el enfermero imparta una educacion personalizada y progresiva,
basada en demostracion, practica y retroalimentacion, evitando la transmision de

informacion saturada o técnica que incremente la ansiedad.

La literatura respalda este enfoque: Opyesanya et al. (2021) demostraron que una
comunicacion clara y empatica durante el proceso de alta reduce el miedo del cuidador y
convierte ese momento en una oportunidad de aprendizaje, en lugar de un salto hacia la
incertidumbre(1). Asimismo, estudios latinoamericanos como los de Lima et al. (2018)
subrayan que las transiciones de cuidado en la region estan marcadas por discontinuidades
y carencias informativas, lo que obliga a la enfermeria a actuar como mediadora que
acompafia, contextualiza y facilita la reorganizaciéon del hogar y de los roles

familiares(75).

De igual forma, la autoidentificacion del rol en los hallazgos emerge con fuerza desde la
incertidumbre, la corresponsabilidad y la urgencia en la realizacion de tareas; por ello,
requiere intervenciones de apoyo emocional que validen la experiencia, fortalezcan la
autoeficacia y permitan integrar el nuevo rol con la vida personal y familiar, tal como
proponen Arias Rojas y Garcia Vivar (2015) al describir la construccion emocional del
ser cuidador como un proceso relacional que necesita acompafiamiento profesional(89).
Bajo esta perspectiva, la terapéutica en enfermeria derivada de la categoria 1 no se limita
a preparar habilidades; implica acompaiiar la transicion como fendmeno, reconociendo
que la simultaneidad de cambios exige intervenciones continuas, sensibles y coordinadas,
capaces de transformar el desconcierto en seguridad, el miedo en capacidad y la

fragmentacion del proceso en una experiencia transicional guiada, humana y sostenida.

Los hallazgos de la categoria propiedades de la experiencia transicional evidencian
que los cuidadores familiares viven el transito de la transicion de la fase aguda al hogar

atravesados por emociones intensas, periodos prolongados de incertidumbre,
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hipervigilancia, miedo al deterioro y un profundo sentido de responsabilidad moral hacia
el familiar. Estas propiedades como la vulnerabilidad emocional, la conciencia agudizada
del riesgo, la interrupcion de la vida cotidiana y la demanda adaptativa acelerada revelan
un proceso transicional que no solo se experimenta en plano cognitivo, sino también en
el fisico, afectivo e interpersonal. Esto es confirmado por la informacion descrita en la
publicacion de Juengst et al. (2022), quienes afirman que los cuidadores de adultos con
lesion cerebral traumatica presentan un sinnimero de sintomas que van desde la
hipervigilancia nocturna hasta la carga moral de una responsabilidad continua, lo que

confirma la necesidad de una intervencion de enfermeria de dimensiones multiples(76).

En relacion con la Teoria de las transiciones, Meleis sefiala que las propiedades de la
experiencia, tales como la conciencia, la fluctuacién emocional y la dificultad, determinan
la profundidad y direccion de la transicion, por lo que la intervencion de enfermeria debe
actuar directamente sobre ellas mediante acompafiamiento continuo, sensible y adaptado
al contexto. Desde esta perspectiva, la terapéutica en enfermeria no se limita a asistir
técnicamente, sino a modular la vivencia emocional del cuidador, ayuddndole a
interpretar, procesar y reconstruir esta experiencia transformadora. Esta funcion coincide
con lo planteado por Sanhueza Mufioz et al. (2024), quienes describen que la enfermeria,
desde la Teoria de las Transiciones, desempefia un rol de mediacion y acompafiamiento
continuo, facilitando que cuidadores y pacientes encuentren sentido, seguridad y

capacidad adaptativa en medio de un proceso altamente vulnerable(87) .

En este estudio, los cuidadores describieron el miedo persistente a “que algo pase en la
noche”, el insomnio, la anticipacion constante del riesgo y la sensacion de que la vida se
“detiene” alrededor del cuidado. Esta propiedad, emocional de la transicion demanda
intervenciones que integren apoyo emocional temprano, validacién del sufrimiento,
espacios de escucha y estrategias breves de afrontamiento. Fuentes Ramirez et al. (2025)
resalta que el acompanamiento emocional del cuidador es un componente clave de una
transicion saludable porque permite mitigar el impacto psicologico de la incertidumbre y
favorece la adaptacion progresiva del rol(86). Asimismo, la revision de Sanhueza Mufioz
et al. (2024) sostiene que la enfermeria tiene la responsabilidad de sostener la experiencia
emocional del cuidador mediante la presencia terapéutica, la escucha activa y la

construccion de estrategias de automanejo emocional(87) .

Otra propiedad identificada fue la hipervigilancia, entendida como una forma de alerta

continua que surge ante la percepcion de vulnerabilidad del paciente. Los cuidadores
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expresaron que no podian dormir, que vigilaban la respiracion, las heridas, los cambios
de conducta o la alimentacion. Esta hipervigilancia, aunque adaptativa al inicio, puede
evolucionar hacia agotamiento, ansiedad y sobrecarga. La literatura confirma este patron:
Juengst et al. (2022) documentaron que los cuidadores de adultos con lesidon cerebral
traumadtica experimentan niveles elevados de alerta y responsabilidad permanente, lo que
incrementa el estrés, afecta el suefio y deteriora la salud fisica y emocional (76). En
consecuencia, las intervenciones de enfermeria deben incluir técnicas de regulacion
emocional. Pausas terapéuticas, estructuracion de rutinas y promocion activa del
autocuidado del cuidador, estrategias coherentes con el rol disciplinar de la enfermeria en

la facilitacion de transiciones saludables(13) .

La propiedad de interrupcion de lo cotidiano presente en los hallazgos de los participantes
como renuncia al trabajo, alteracion del suefio, reducciéon de la vida social y
reorganizacion completa del hogar exige que el enfermero implemente intervenciones que
faciliten la reconstruccion del dia a dia, ayudando a establecer rutinas realistas, priorizar
tareas y distribuir responsabilidades. Esta necesidad es consistente con los hallazgos de
Olivera et al. (2024), quienes encontraron que estructurar rutinas y clarificar tareas
disminuye la ansiedad del cuidador y mejora la capacidad de resolucion diaria durante el
proceso posthospitalario(77) . A su vez, Meleis sostiene que una transicion saludable

requiere que el individuo logre reencontrar continuidad y significado en la vida cotidiana.

Finalmente, la propiedad evidencia relatos de responsabilidad total, compromiso afectivo
y postergacion de necesidades propias, demanda de intervenciones que fortalecen la
autoeficacia y la agencia del cuidador sin promover la autoexigencia extrema. La
literatura latinoamericana, especialmente el estudio de Arias Rojas y Garcia Vivar (2015),
enfatiza que el ser cuidador es un proceso emocional que requiere acompafiamiento
profesional para integrar este rol sin perder su propio bienestar (89). Bajo esta evidencia,
la terapéutica en enfermeria debe promover reconocimientos de limites, redistribucion de

cargas y toma de decisiones informadas sobre la autoproteccion del cuidador.

En términos generales, la terapéutica derivada de la categoria 2 exige que la enfermeria
actiie sobre las dimensiones emocionales, cognitivas y practicas de la experiencia
transicional, reconociendo que las propiedades vividas por el cuidador como miedo, alerta
permanente, cambio de rutinas y dedicacion intensa condicionan profundamente la
adaptacion. La disciplina en enfermeria esta llamada a acompafar esas propiedades

mediante una presencia profesional continua, educacion empatica, validacion emocional
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y estrategias concretas de afrontamiento y autocuidado, transformando una vivencia

marcada por la incertidumbre en un proceso transicional sostenido, humano y reparador.

Los hallazgos de categoria muestran que las condiciones de la transicion, como el
apoyo familiar variable, aprendizajes técnicos reforzados, déficit de informacion y
seguimiento, limitaciones econdmicas y altos niveles de estrés emocional configuran el
entorno en el cual el cuidador se ve obligado a reorganizar su vida y asumir
responsabilidades complejas tras la lesion cerebral traumatica del familiar. De acuerdo
con la Teoria de las Transiciones de Meleis, estas condiciones actiian como facilitadores
o inhibidores del proceso transicional, influyendo directamente en la capacidad del
cuidador para adaptarse(25,31) . Asi, la terapéutica enfermera debe comprender estas
condiciones no como elementos minimos de atencidn, sino como determinantes criticos
del transito de la fase aguda al hogar que requieren intervenciones especificas,

anticipatorias y profundamente humanizadas.

El apoyo familiar, identificado en los participantes, es un recurso importante pero
ambivalente que puede sostener o sobrecargar, resalta la necesidad de que enfermeria
realice una valoracion integral de las redes de apoyo institucionales o comunitarias, su
estabilidad, disponibilidad real y dindmica en cada grupo familiar. Torres Sanmiguel,
Carrefio Moreno y Chaparro Diaz (2023) evidencian que la distribucion desigual del
cuidado incrementa el agotamiento y deteriora el bienestar del cuidador, por lo que el
profesional de enfermeria debe promover acuerdos de corresponsabilidad y fortalecer la
cohesion familiar mediante estrategias de didlogo, clarificacion de roles y mediacion en
conflictos cotidianos(23). Estas intervenciones, centradas en la estructura familiar,
permiten transformar la carga en un soporte mas equitativo y saludable evitando la
sobrecarga observada en los participantes, cuando se realizan desde la valoracion prealta
y se sostienen mediante seguimiento posterior al egreso, ya sea de forma presencial o a
través de estrategias como la telemedicina, en coherencia con la teoria de las transiciones

de Meleis (31,46).

El déficit de informacion y seguimiento, descrito por los cuidadores como una fuente de
miedo y decisiones improvisadas, demanda intervenciones que garanticen continuidad y
accesibilidad del acompanamiento profesional. Estudios como el de Hernandez et al.
(2018) muestran que las intervenciones domiciliarias de enfermeria reducen la ansiedad
y fortalecen la seguridad del cuidador (92), mientras que Marini et al. (2025) demuestran

que los modelos de cuidado transicional con seguimiento estructurado disminuyen
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complicaciones posteriores al alta (83). En este sentido, la enfermeria debe establecer
canales de comunicacion claros, ofrecer seguimiento temprano de 48 a 72 horas post
egreso, acompafiamiento clinico accesible y orientacion permanente frente a las dudas
sobre heridas, alimentacion, cambios neuroldgicos o movilizacidon, en coherencia con la
teoria de las transiciones de Meleis, que situa la continuidad del cuidado como un

componente esencial para transiciones saludables(13,31) .

En relacion con los aprendizajes técnicos forzados, los cuidadores narraron que gran parte
del conocimiento lo adquirieron mediante la observacion o el ensayo, lo cual evidencia
un vacio estructural en la preparacion al alta. Para revertir esta condicion inhibidora, la
terapéutica de enfermeria debe incluir estrategias educativas centradas en la
demostracion, practica supervisada y retroalimentacion personalizada. Pereira et al.
(2025) senalan que la preparacion adecuada del cuidador mejora la seguridad en el hogar,
fortalece la autoconfianza y disminuye errores, mientras que de Oliveira et al. (2024)
demuestran que clarificar tareas y estructurar rutinas facilita la resolucion cotidiana y
reduce la ansiedad posthospitalaria. Del mismo modo, las limitaciones econdmicas,
ampliamente documentadas por Lehan et al. (2012) y de Oliveira et al. (2024), exigen que
el enfermero oriente al cuidador en el acceso a recursos institucionales, redes
comunitarias y programas sociales, evitando que la carga financiera profundice su

vulnerabilidad durante la realizacion de la practica de cuidado.

Finalmente, el estrés emocional reflejado en el estudio como miedo, insomnio,
hipervigilancia y agotamiento obliga a que los profesionales de enfermeria desempefien
un rol terapéutico decisivo. Juengst et al. (2022) documentan altos niveles de alerta y
tension emocional en cuidadores adultos con lesion cerebral traumatica(76), mientras que
Sanhueza Mufioz et al (2024) subrayan que Enfermeria debe actuar como mediador
emocional, promoviendo afrontamiento, autonomia y reorganizacion vital mediante
escucha activa, validacion del sufrimiento, técnicas de regulacion emocional y estrategias
de autocuidado(87) . Bajo esta perspectiva, la terapéutica en enfermeria en la categoria 3
consiste en intervenir directamente sobre las condiciones que configuran la transicion,
tales como fortalecer las redes de apoyo, garantizar continuidad en la informacion,
acompafiar emocionalmente, estructurar educacion practica con evaluacion y
retroalimentacion, y orientar en recursos econémicos, en coherencia con la teoria de las
transiciones de Meleis (25,31) . Esta practica profesional transforma obstaculos en

oportunidades, convierte la vulnerabilidad en capacidad y permite que los cuidadores
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vivan un proceso transicional mas seguro, sostenible y humanizado. En esencia, la
enfermeria no solo ensefa tareas, sino que aprende de la experiencia de cuidado valora el
entorno, resignifica el miedo y acompana a las familias en el complejo camino de

reconstruir su vida después del alta hospitalaria(13).

Los hallazgos de la Categoria de proceso y resultado muestran que los cuidadores
familiares atraviesan un proceso de transicion en el que sus vivencias emocionales, la
capacidad para dar cuidado, la percepcion de seguridad, el manejo de la incertidumbre,
los logros cotidianos y la reconstruccion del vinculo con el paciente se convierten en
indicadores sensibles del avance o estancamiento del transito hospital-hogar. Desde la
perspectiva disciplinar de Afaf Meleis, estos indicadores funcionan como sefiales que
permiten evaluar si la transicion es saludable o est4 siendo obstaculizada, pues reflejan la
integraciéon de habilidades, significados, emociones y redes de apoyo. Por ello, la
terapéutica de enfermeria en esta categoria debe orientarse a identificar, fortalecer y
monitorear estos indicadores mediante intervenciones continuas, empaticas y

culturalmente situadas (46,70).

Uno de los indicadores mas potentes identificados los resultados es la sensacion de control
y seguridad adquirida progresivamente por el cuidador. Relatos como “Tras cargarlo,
ayudarlo a moverse, uno queda rendido... y eso todos los dias” (E4), muestran que la
practica guiada y el acompafiamiento aumentan la autoconfianza y disminuyen el temor
a cometer errores. Esto coincide con lo sefialado por Pereira et al. (2025), quienes
encontraron que la percepcion de seguridad en el cuidado esta estrechamente relacionada
con la educacion estructurada y el apoyo profesional post — egreso (88). En este sentido,
la enfermeria debe implementar intervenciones que permitan validar esta sensacion de
control, reforzar habilidades y asegurar que el aprendizaje practico se traduzca en

autonomia segura.

Otro indicador clave es la reduccion del miedo y la ansiedad, especialmente en los
primeros dias del alta. En este estudio, la ansiedad tiende a disminuir cuando el cuidador
cuenta con apoyos que le permite descansar, compartir responsabilidades y sentirse
acompafiado, como se expresa en el relato: cuando mi mamé o mis sobrinos venian a
cuidarlo un rato, yo podia descansar, eso me daba un respiro” (E6). Si bien este apoyo es
de caracter familiar, su efecto sobre el alivio emocional evidencia la importancia del
acompafiamiento temprano durante la transicion. Este patrén se alinea con las

conclusiones de Fuentes-Ramirez et al. (2025), quienes plantean que el acompafiamiento
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emocional y educativo disminuye significativamente la ansiedad del cuidador durante la
transicion(86). Asimismo, Hernandez et al. (2018) demostraron que el acompafiamiento
domiciliario mejora el bienestar emocional del cuidador al ofrecer soporte confiable y
oportunidades de aclarar dudas (92). Desde enfermeria, estos hallazgos subrayan la
importancia de intervenciones que disminuyan la incertidumbre: seguimiento en las
primeras 48-72 horas, educacion pre - egreso centrada en prioridades reales, y

disponibilidad profesional flexible mediante tele orientacion.

Los pequefios logros y avances clinicos del paciente, vividos por los cuidadores como
seflales de esperanza, también funcionan como indicadores transicionales. En este
estudio, dichos avances generan motivacion y alivio emocional, como la siguiente
entrevista “cuando lo veia mejorcito... uno como que se anima” (E4). La literatura
confirma su relevancia: De luca et al. (2023) observaron que la mejora clinica en personas
con lesion cerebral adquirida se asocia con disminucion de la ansiedad de los cuidadores
y mejora del bienestar psicoemocional(94). Para Enfermeria, esto implica reconocer,
validar y celebrar estos logros como parte del proceso terapéutico, pues contribuyen al

bienestar emocional y al sentido de eficacia del cuidador

Asimismo, la reconstruccion del vinculo cuidador—paciente aparece como un indicador
afectivo central. Los participantes expresaron mayor cercania, paciencia o didlogo;
muestra de ello es la afirmacion: “Ahora toda la familia estd muy unida, hasta una
hermana que no hablaba volvié a acercarse” (E3) que evidencia un fortalecimiento
durante el proceso de cuidado. Este fendmeno ha sido documentado por Saia et al. (2021),
quien describe que, tras la aparicion de una condicion neuroldgica en un familiar, se ponen
en marcha procesos de reconstruccion que transforman los vinculos y reorientan la
convivencia diaria. En los resultados se pudo evidenciar que en no todos los participantes
tuvieron apoyo efectivo y constante con los familiares agentes de cuidado siempre se
identifico un cuidador principal que asumia toda la responsabilidad y algunos familiares
ayudaban a bajar la carga pero no era de manera constante y equitativa lo cual generaba
sobrecarga del cuidador principal por tal motivo el fortalecimiento debe ser acompanado
de intervenciones que favorezcan la comprension mutua, la comunicacion respetuosa y la

gestion emocional y de cuidado compartida con demas miembros del hogar.

Finalmente, desde la disciplina, la terapéutica en la Categoria 4 exige que enfermeria no
solo reconozca los indicadores de proceso y resultado identificados, sino que los utilice

como guia dindmica para ajustar, retroalimentar y fortalecer la transicion. Tal como
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platean Sanhueza-Muioz et al. (2024), el rol del profesional de enfermeria durante la
transicion implica “mediar entre la vulnerabilidad y la capacidad” (87), acompafiando
cada indicador como un signo vital del proceso humano. Desde esta perspectiva, la
intervencion terapéutica debe orientarse a reforzar la autoconfianza a través de educacion
estructurada y comprensible; disminuir la ansiedad mediante acompafiamiento emocional
oportuno; validar pequefios avances clinicos del paciente como mecanismos que
sostienen el sentido de la eficacia del cuidador; promover redes de apoyo que garanticen
la continuidad del cuidado; promover redes de apoyo que garanticen la continuidad del
cuidado; y favorecer una reconstruccion saludable del vinculo cuidador paciente. En
consecuencia, la practica terapéutica en esta categoria consiste en leer, interpretar y
sostener los indicadores tradicionales como expresiones vivas de adaptacion,
transformando cada emocion, avance o dificultad en una oportunidad para consolidar una
transicion mas segura, humana y significativa pudiéndola medir durante todo el proceso
y generar intervenciones ajustadas a la realidad que vive el cuidador familiar en su

momento de cuidado.

6.6 Limitaciones del Estudio

Este estudio presenta limitaciones inherentes a su enfoque cualitativo fenomenologico,
las cuales es necesario reconocer para una adecuada interpretacion de los hallazgos. En
primer lugar, el tamafio reducido de la muestra y su seleccion intencional no permiten
extrapolar los resultados a otros contextos o poblaciones. Sin embargo, esta condicion es
coherente con el propdsito del estudio, orientado a comprender en profundidad los
significados atribuidos por los cuidadores familiares a su experiencia durante la transicion
de la atencion hospitalaria aguda al cuidado en el hogar. De igual manera, la recoleccion
de informacion se llevé a cabo en una etapa inicial de la transicion (entre uno y seis meses
de alta), lo que pudo limitar la identificacion de procesos adaptativos que se desarrollaron

en fases mas avanzadas del cuidado.

Desde el punto de vista metodologico, también se considera la influencia que pueden
ejercer la carga emocional y la cercania temporal de eventos altamente estresantes como
el ingreso en la unidad de cuidado intensivo y el egreso hospitalario sobre la manera en
que los participantes relatan y reinterpretan sus experiencias. Adicionalmente, aunque el
cuidado se desarrollo principalmente en el ambito domiciliario, la experiencia estuvo
condicionada por un proceso de egreso y un modelo de atenciéon vinculados a una

institucion de referencia especifica, lo cual puede restringir la transferencia de los
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hallazgos a otros escenarios con diferentes formas de preparacion al alta o apoyos
institucionales. Reconocer estas limitaciones no debilita el estudio; por el contrario,
contribuye a contextualizar sus resultados y orienta futuras investigaciones hacia
seguimientos mas prolongados, inclusion de diversos contextos y fortalecimiento del

acompafiamiento longitudinal del proceso de transicion.

6.7 Reflexion desde la experiencia practica de la investigadora

Desde la experiencia practica de la investigadora como profesional de enfermeria en
contextos de atencion hospitalaria aguda, este estudio permitié ampliar la comprension
del cuidado mas alla del evento clinico y del egreso hospitalario, visibilizando al cuidador
familiar como un actor central del proceso de transicion. Escuchar y analizar las
experiencias de los cuidadores evidencidé brechas persistentes entre la preparacion
brindada en el &mbito hospitalario y las demandas reales del cuidado en el hogar, lo que
invita a replantear el rol de enfermeria en la anticipacion, el acompafiamiento y el
seguimiento de estas transiciones. Este ejercicio investigativo fortaleciéo una mirada mas
sensible, reflexiva y situada del cuidado, reafirmando la necesidad de integrar la
perspectiva del cuidador en la practica clinica cotidiana y de orientar las intervenciones
de enfermeria hacia procesos transicionales continuos, coherentes con las realidades

familiares y contextuales

6.8 Discusion critica

Si bien los hallazgos del presente estudio coinciden con la literatura al reconocer la
transicion hospital al hogar como un periodo de alta demanda para los cuidadores
familiares de personas con lesion cerebral traumatica, el andlisis critico permite
identificar diferencias relevantes asociadas al contexto, al momento del proceso
asistencial y al tipo de cuidador. Estudios desarrollados en otros entornos describen
transiciones en las que los cuidadores cuentan con mayor informacion, acompanamiento
profesional y procesos de adaptacion mas progresivos al rol de cuidado, lo que favorece
una percepcion de mayor preparacion durante el egreso hospitalario (4,12). En contraste,
los hallazgos de este estudio evidencian una transicion abrupta, situada en la fase aguda
posterior a la lesion, en la que el cuidador familiar asume de manera inmediata un rol para
el cual no estaba preparado, enfrentando una reorganizacion subita de su vida cotidiana y

una elevada carga emocional. Esta experiencia resulta coherente con estudios que
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reportan malestar psicoldgico significativo en familiares de personas con dafio cerebral
adquirido, asi como dificultades persistentes para la integracion social y familiar cuando
el soporte institucional es limitado (5,6). De este modo, los hallazgos no solo confirman
la literatura existente, sino que la matizan criticamente, al mostrar coémo la experiencia de
la transicion hospital al hogar se intensifica en contextos donde el cuidado recae casi
exclusivamente en la familia desde etapas tempranas del proceso, sin una preparacion
gradual ni un acompafiamiento sistematico acorde con las demandas del cuidado en el

hogar.

6.9 Implicaciones de los hallazgos para la practica de enfermeria

Los hallazgos de este estudio tienen implicaciones directas para la practica de enfermeria
en contextos de cuidado critico y en los procesos de transicion hospital-hogar de personas
adultas con lesion cerebral traumatica. Desde la Teoria de las Transiciones de Afaf Meleis,
comprender la transicion no solo como un cambio de escenario asistencial, sino también
como una transformacion simultdnea en el rol del cuidador familiar, permite al
profesional de enfermeria anticipar necesidades, identificar condiciones facilitadoras e
inhibidoras y reconocer sefiales tempranas de vulnerabilidad transicional. En las unidades
de cuidado critico, estos hallazgos orientan la practica hacia una preparacion mas
intencionada del cuidador desde fases tempranas de la hospitalizacion, incorporando
educacion progresiva, acompafiamiento emocional y estrategias de fortalecimiento de
habilidades para el cuidado en el hogar. Asimismo, en el momento del egreso, la
enfermeria adquiere un rol clave en la articulacion de la continuidad del cuidado,
promoviendo un acompaiamiento transicional que no se limite a la entrega de
informacion, sino que contemple el seguimiento, la coordinacién con otros niveles de
atencion y el reconocimiento del cuidador como sujeto central del proceso de cuidado.
De este modo, los hallazgos del estudio aportan elementos concretos para fortalecer una
practica de enfermeria mas reflexiva, situada y coherente con los principios del cuidado
transicional, favoreciendo transiciones mas seguras tanto para la persona con LCT como

para su cuidador familiar.
6.10 Realidad actual del rol del cuidador familiar y brechas entre el marco
normativo y la experiencia vivida

La realidad actual del rol del cuidador familiar en el contexto de personas adultas con
lesion cerebral traumdtica evidencia una tensidon persistente entre el reconocimiento

normativo y la experiencia vivida durante la transicién del hospital al hogar. A nivel
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internacional, la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible plantea como eje central la
garantia del bienestar, la reduccion de desigualdades y el fortalecimiento de sistemas de
salud centrados en las personas, lo que implica reconocer el papel fundamental de las
familias y cuidadores en la sostenibilidad del cuidado a largo plazo(27). En coherencia
con este enfoque, las politicas nacionales colombianas, particularmente la Politica de
Atencion Integral en Salud, coinciden al cuidado como un proceso continuo que
trasciende al &mbito hospitalario y se proyecta hacia el entorno familiar y comunitario,
asignado a la familia un rol corresponsable en la atencion posterior al egreso (28,95).
Asimismo, los lineamientos del Consejo Nacional de Politica Econdémica y Social
(CONPES) han resaltado la necesidad de fortalecer el cuidado, la proteccion social y el
apoyo a poblaciones que asumen cargas significativas en el dmbito doméstico(96) . No
obstante, los hallazgos de este estudio muestran que dicho reconocimiento permanece, en
gran medida, en un plano declarativo y no se traduce de manera sistematica en acciones
concretas que preparen, acompaiien y sostengan al cuidador familiar durante la transicion
hospital al hogar en casos de alta complejidad como la lesion cerebral traumatica. Las
experiencias narradas por los participantes evidencian que el cuidador asume
responsabilidades clinicas, emocionales y organizativas sin una preparacion estructurada
ni un seguimiento continuo, lo que incrementa la sobrecarga, la incertidumbre y el riesgo
de transiciones no saludables. En este sentido, el aporte central de la investigacion radica
en visibilizar la brecha existente entre el marco normativo vigente y la realidad cotidiana
del cuidado, subrayando la urgencia de avanzar desde el reconocimiento formal del rol
del cuidador hacia su operacionalizacion efectiva, especialmente mediante intervenciones
de enfermeria transicional que articulen la politica publica con las necesidades reales de

las familias en contextos de vulnerabilidad y alta dependencia.
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7 CONCLUSIONES

La presente investigacion permitido comprender en profundidad las experiencias
de los cuidadores familiares durante la transicion de la atencion hospitalaria aguda
al cuidado en casa de personas adultas con lesion cerebral traumatica, dando
cumplimiento al objetivo general. El andlisis fenomenologico mostrd que esta
transiciéon no constituye un simple cambio de espacio fisico, sino un proceso
complejo, emocionalmente intenso y estructuralmente demandante, en el que se
entrecruzan el temor, la esperanza, la reorganizacion familiar, la incertidumbre

clinica y la necesidad urgente de orientacion profesional.

Los hallazgos revelan que el primer contacto con el trauma, representado por el
impacto de ver al familiar intubado, sedado o en riesgo de vida, marca
profundamente la experiencia posterior. Este momento inaugura un transito en el
que la fragilidad de la vida se hace evidente y en el que la familia comienza a
reconfigurar roles y prioridades. Los participantes relataron como el shock inicial
se transforma progresivamente en vigilancia, responsabilidad y una forma de
compromiso que desborda la nocidn tradicional del cuidado, convirtiéndose en un
vinculo cotidiano sostenido por la afectividad, la preocupacion constante, la fe y

el compromiso de hacer las cosas bien para que se recupere su ser querido.

En cumplimiento del primer objetivo especifico, conocer las experiencias de los
cuidadores permiti6 identificar que la transicion se vive como un trayecto
simultaneo de aprendizaje, pérdida y adaptacion. Para muchos cuidadores, la alta
clinica significa alivio y esperanza, pero también miedo: miedo a equivocarse, a
no saber manejar una herida, a enfrentar una complicacion sin apoyo, a que el
familiar se caiga, se ahogue o no responda. En sus palabras se refleja que, aunque
el hogar representa seguridad afectiva, también se convierte en un escenario lleno
de incertidumbres donde la persona cuidadora debe actuar sin la presencia
inmediata de profesionales de la salud o un sistema de teleorientacion ante dudas

o inquietudes.

Asimismo, los relatos permitieron describir, dando respuesta al segundo objetivo

especifico, que la transicion implica una reorganizacion total de la vida cotidiana.
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Los cuidadores relataron que sus rutinas, proyectos laborales, espacios de
descanso y roles familiares se ven transformados por las demandas del cuidado.
Se evidenci6 una carga emocional profunda: cansancio acumulado, vigilancia
nocturna, temores persistentes, renuncias, pausas involuntarias en la vida personal
y la espiritualidad como recurso de afrontamiento. Sin embargo, también
emergieron elementos positivos: mayor cohesion familiar, reconexion entre
hermanos distantes, fortalecimiento de la relacion de pareja, resignificacion del
vinculo con el familiar y percepciones de crecimiento emocional y espiritual. La
experiencia, aunque dura, gener6 aprendizajes sobre resiliencia, paciencia y amor

en acto.

Desde la perspectiva disciplinar, los resultados de este estudio reafirman la
centralidad de la Teoria de las Transiciones de Afaf Meleis, al evidenciar que los
cuidadores no viven un tnico cambio sino un conjunto de transiciones simultaneas
y superpuestas que abarcan dimensiones emocionales, familiares, econémicas y
organizacionales. La experiencia mostr6 que la transicion suele ser abrupta,
especialmente cuando el alta hospitalaria se percibe como insuficientemente
preparada, generando un escenario en el que el hogar se convierte en un espacio
de incertidumbre y alta responsabilidad. Ademas, el proceso se encuentra marcado
por multiples puntos criticos, como el manejo de dispositivos, los cambios
conductuales del paciente, las recaidas inesperadas o las hospitalizaciones breves
que intensifican la vulnerabilidad del cuidador, sobre todo durante los primeros
dias en casa. Todo ello demuestra que la calidad de la transicion depende de
manera directa de las condiciones que rodean al cuidador: la disponibilidad de
recursos, el apoyo familiar real, la claridad de la informacion recibida, la
preparacion previa al egreso y la estabilidad emocional con la que logra enfrentar

este nuevo rol.

A partir de estos hallazgos, se evidencié que la terapéutica de enfermeria
constituye un eje fundamental para garantizar transiciones saludables. Los
cuidadores demandan informacion clara, demostraciones practicas,
acompafiamiento emocional, seguimiento posterior al alta y educacion ajustada a

sus realidades. La ausencia de estos elementos aumenta la sensacion de

141



desproteccion y puede comprometer la seguridad del paciente. Por el contrario,
cuando reciben apoyo oportuno, se fortalecen la confianza, la autonomia y la
capacidad adaptativa. De ahi nace la necesidad urgente de realizar intervenciones
de enfermeria desde el inicio de la transicion, mediante una valoracion integral
del cuidado que identifique necesidades, riesgos y recursos que emergen en este
proceso. Esto implica intervenciones claras y coordinadas con el equipo
interdisciplinario post egreso, lideradas por enfermeria conjunto con trabajo social
y psicologia no solo antes del egreso sino continuar segun evolucion de cuidado
en el proceso de transicion, con el fin de brindar herramientas protectoras que

favorezcan un proceso transicional exitoso.

e En el contexto colombiano, estos hallazgos son especialmente relevantes porque
revelan la necesidad urgente de fortalecer programas institucionales y
comunitarios que garanticen un transito seguro entre el hospital y el hogar. La
evidencia muestra que enfermeria debe liderar estos procesos, orientando la
transicion mediante una evaluacion anticipada de riesgos, una educacion clara y
adaptada a las realidades del cuidador, un acompafiamiento emocional consistente
y la provision de soporte cercano durante los primeros dias de cuidado
domiciliario, periodo que los participantes describen como el mas critico.
Asimismo, se requiere garantizar rutas accesibles, oportunas y comprensibles para
que las familias sepan como contactar servicios, resolver dudas, solicitar terapias
o enfrentar complicaciones. Estas acciones, integradas en un modelo transicional
solido y sensible al contexto nacional, permitirian no solo disminuir la
incertidumbre y la sobrecarga, sino también fortalecer la autonomia, la seguridad

y la confianza de los cuidadores en su rol.

Finalmente, este estudio aporta al cuerpo disciplinar de enfermeria una comprension
profunda y situada de la experiencia de cuidado en LCT, resaltando que la transicion no
solo transforma al paciente, sino también a quienes lo acompafian. La voz de los
cuidadores muestra que, detrds de cada intervencion de enfermeria, existe una
oportunidad para humanizar la practica, disminuir la incertidumbre, reconocer las
vulnerabilidades y potenciar la capacidad de las familias para sostener el cuidado y

preservar la vida.
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En sintesis, las experiencias analizadas revelan que el cuidado familiar en el hogar es una
tarea intima, desafiante y transformadora, que requiere del acompafiamiento cercano,
competente y sensible por parte de enfermeria. Reconocer y fortalecer este proceso se
convierte, por tanto, en un imperativo ético y disciplinar para avanzar hacia transiciones

mas seguras, humanas y adaptativas en el sistema de salud.
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8 RECOMENDACIONES

A partir de los hallazgos de esta investigacion, se recomienda fortalecer de manera urgente
los procesos de transicion de la fase aguda al hogar en pacientes con lesion cerebral
traumatica, reconociendo que la familia es el eje articulador del cuidado y, a su vez, el
actor mas vulnerable durante este periodo de transicion ya que el cuidador familiar asume
la responsabilidad del cuidado en el hogar. En primer lugar, resulta indispensable que las
instituciones de salud, y en particular los servicios de cuidado critico y hospitalizacion,
consoliden programas de educacion transicional liderados por enfermeria articulados con
las areas de psicologia y trabajo social, en los que se realice una preparacion anticipada
basada en las necesidades reales identificadas en los cuidadores, esta educacion debe ser
clara, practica, demostrada paso a paso y validada mediante retroalimentacion directa a
través de teleorientacion, llamadas o visitas de seguimiento, evitando descargas de
informacion rapidas o estandarizadas que no respondan a la problematica de salud de cada

familia.

Asimismo, se recomienda implementar un modelo de seguimiento estructurado posterior
al alta, especialmente durante los primeros dias en casa, periodo que los cuidadores
describieron como el mas critico y emocionalmente abrumador. Este acompafiamiento
puede materializarse a través de llamadas de verificacion, visitas domiciliarias,
teleorientacion y lineas de apoyo permanente, donde la enfermera transicional actiie como
referente clinico y emocional del cuidador. Tales intervenciones permitirian anticipar
complicaciones, reducir la angustia, ajustar practicas inseguras y fortalecer la confianza

del cuidador en su rol, promoviendo transiciones mas seguras y saludables.

De igual forma, se recomienda que las instituciones adopten una valoracion formal de las
condiciones del cuidador y del hogar, incorporando elementos fisicos, emocionales,
logisticos y socioecondmicos, con el fin de identificar factores de riesgo que puedan
comprometer la continuidad del cuidado. Esta valoracion debe incluir el grado de
sobrecarga, los apoyos disponibles, los recursos del hogar, el nivel de comprension del
cuidador y su estabilidad emocional. A partir de ello, las instituciones pueden activar rutas
de apoyo interdisciplinario, vincular trabajo social, fisioterapia, psicologia o redes
comunitarias de soporte, evitando que el cuidado recaiga exclusivamente sobre un solo

miembro de la familia.
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En el d&mbito disciplinar, se recomienda que los programas de formacion en enfermeria,
tanto en pregrado como posgrado, fortalezcan los contenidos relacionados con la teoria
de las transiciones, la educacion del cuidador, la comunicacién terapéutica y el
acompafiamiento emocional durante procesos complejos. Los resultados de este estudio
muestran que la préctica del cuidado transicional en Colombia demanda enfermeros
capaces de reconocer los puntos criticos del proceso, las vulnerabilidades de la familia y
las barreras estructurales del sistema, lo cual requiere competencias avanzadas en

evaluacion, enseflanza, acompafiamiento y humanizacion.

Desde el punto de vista del sistema de salud colombiano, se recomienda que las
instituciones disefien e implementen modelos integrales de transicion, con protocolos
estandarizados que definan responsabilidades, tiempos, rutas de seguimiento y
mecanismos de articulacion interprofesional. Esto implica que el alta hospitalaria deje de
ser un evento administrativo y se convierta en un proceso clinico guiado por enfermeria,
donde la familia reciba orientacion suficiente y cuente con un puente efectivo entre el
hospital y la vida cotidiana en el hogar. Igualmente, se requiere garantizar acceso
oportuno a terapias, consultas de control y servicios de rehabilitaciéon, minimizando

demoras y barreras administrativas que profundizan la vulnerabilidad del cuidador.

Desde una perspectiva social y de politica publica, se recomienda que los hallazgos de
este estudio sean considerados como insumo para el fortalecimiento y la implementacion
efectiva de las politicas de cuidado vigentes en Colombia (95,96), reconociendo que los
cuidadores familiares de personas con lesion cerebral traumatica asumen una carga de
cuidado intensa, prolongada y no remunerada, con impactos directos en salud fisica,
mental, econdmica y social. A pesar de los avances normativos, como el reconocimiento
del trabajo de cuidado no remunerado y la creacion del Sistema Nacional del cuidado(96),
persisten brechas entre la politica y la realidad cotidiana de los cuidadores, quienes
continlian enfrentando sobrecarga, invisibilizacién y escaso acceso a apoyos formales

durante procesos complejos como la transicion hospital hogar.

En este sentido, comprender las experiencias reales de los cuidadores permite evidenciar
como las politicas del cuidado pueden traducirse en acciones concretas desde el sector
salud, fortaleciendo estrategias de apoyo psicosocial, acompafiamiento transicional,
articulacion intersectorial y corresponsabilidad institucional. Incorporar la voz de los
cuidadores en la evaluacion y ajuste de estas politicas contribuiria no solo a mejorar su

bienestar y capacidad de afrontamiento, sino también a optimizar los resultados en salud,
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favorecer la reinsercion social del paciente y consolidar un enfoque de cuidado centrado
en la familia, alineado son los principios de equidad, sostenibilidad y justicia social del

sistema de salud colombiano(95,96) .

Finalmente, se recomienda continuar investigando el fenémeno de la transicion en
diferentes regiones del pais, incorporando otras realidades socioeconémicas y culturales.
Futuros estudios podrian explorar la efectividad de intervenciones de enfermeria
transicional, el impacto del acompafiamiento continuo en la calidad de vida del cuidador,
o el desarrollo de instrumentos especificos para valorar la preparacion y las necesidades
transicionales en poblacion colombiana no solo en cuidadores familiares de personas con
lesion cerebral traumadtica, sino también en otros contextos clinicos con patologias
similares que demanden atencion y cuidado por parte de un cuidador principal. Estas
lineas permitirian avanzar hacia un modelo nacional de cuidado transicional
fundamentado en evidencia y centrado en la familia, fortaleciendo asi el aporte disciplinar

de enfermeria en el pais.
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9 CIERRE DE LA TESIS

El presente estudio permitié6 comprender la profundidad, la complejidad y la humanidad
que atraviesan las experiencias de los cuidadores familiares durante la transicion de la
atencion hospitalaria aguda al hogar en personas adultas con lesion cerebral traumatica.
Sus voces evidencian que esta transicion no constituye solamente un cambio de escenario
asistencial, sino un proceso vital que reconfigura dindmicas familiares, identidades,
emociones, responsabilidades y formas de habitar el cuidado. Las vivencias narradas
ponen de manifiesto tanto la vulnerabilidad como la fortaleza de los cuidadores, quienes
enfrentan con determinacion una responsabilidad que es al mismo tiempo técnica,

emocional y profundamente humana.

Los hallazgos permiten afirmar que, aunque existen recursos y apoyos que facilitan el
proceso, persisten vacios importantes en educacion, acompafiamiento y continuidad del
cuidado, lo cual refuerza la urgencia de fortalecer la practica enfermera transicional en el
contexto colombiano. La teoria de Meleis ofrecié un marco solido para comprender la
multiplicidad de cambios y puntos criticos que experimentan estas familias, y permitid
analizar la manera en que las condiciones y los recursos influyen directamente en la

calidad de la transicion.

Asi, el estudio reafirma que la enfermeria tiene un papel esencial y €tico en garantizar
que este paso del hospital al hogar sea seguro, humano, respetuoso y acompanado. Los
cuidadores familiares no deben continuar enfrentando solos la complejidad del cuidado
posterior al alta. Al contrario, requieren de una presencia disciplinar que eduque, oriente,
contenga y haga seguimiento, construyendo puentes entre las necesidades del hogar y las

exigencias del cuidado especializado.

Finalmente, esta investigacion aporta a la comprension del fendémeno transicional desde
la perspectiva de quienes viven el impacto mas directo: los cuidadores. Sus relatos abren
caminos para seguir investigando, disefiando estrategias y creando modelos de transicion
que reconozcan a la familia como nticleo de cuidado y que integren la sensibilidad, la
presenciay la experticia de la enfermeria como elementos indispensables para el bienestar
de las personas y sus familias. Este cierre invita a continuar fortaleciendo la disciplina,
ampliando la mirada hacia el hogar como escenario de cuidado y promoviendo practicas
que respondan a la realidad, la dignidad y la humanidad de quienes acompanan la

recuperacion tras una lesion cerebral traumatica.
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ANEXOS

Anexo 1. Consentimiento informado
TITULO DEL ESTUDIO:

Experiencias de cuidadores familiares en la transicion de personas con lesion

cerebral aguda desde la UCI al hogar
Informacion para el Participante

Le invitamos a participar en un estudio de investigacion que tiene como objetivo
comprender las experiencias de los cuidadores familiares durante la transicion de un
paciente con lesion cerebral aguda desde la UCI al hogar. Su participacion es voluntaria
y puede contribuir a mejorar los servicios de apoyo y atencidon para futuras familias en
situaciones similares. Le pedimos leer detenidamente esta informacion antes de decidir si

desea participar.
1. Naturaleza del Estudio

El proposito de este estudio es explorar sus experiencias personales, los desafios y las
emociones que ha enfrentado en el proceso de cuidado de su familiar tras el alta
hospitalaria. Su testimonio serd recogido mediante una entrevista semiestructurada de

aproximadamente 45 minutos a 1 hora.

2.Participacion Voluntaria

Su participacion es totalmente voluntaria.

Usted Podra retirarse del estudio en cualquier momento, sin necesidad de dar

explicaciones y sin que ello genere consecuencias negativas para usted o su familiar.
3. Actividades a Realizar

Entrevista: Se le pedird que participe en una entrevista semiestructurada en la que podra

relatar libremente su experiencia como cuidador.

Lugar: La entrevista se realizara a cabo en un lugar coémodo para usted, que puede ser

presencial o virtual, segiin su preferencia.
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Grabacion: Con su autorizacion, la conversacion sera grabada en audio, con el fin de

garantizar la precision de los datos.
4. Confidencialidad y Proteccion de Datos
Toda la informacion proporcionada sera tratada de forma confidencial.

Su identidad sera protegida mediante el uso de seudoénimos en todas las transcripciones

y publicaciones derivadas de este estudio.

Los datos recolectados fueron almacenados en un entorno seguro, bajo custodia de la
investigadora principal, y seran eliminados una vez finalice la investigacion, con el fin

de garantizar su privacidad.
5. Beneficios y Riesgos

Beneficios: No recibira compensacion econdmica por su participacion; sin embargo, su
aporte permitird comprender mejor las necesidades de los cuidadores familiares y
contribuird a la mejora de los servicios de apoyo para futuras familias en situaciones

similares.

Riesgos: Debido a que el estudio aborda temas personales y emocionales, podria
experimentar malestar emocional. En caso de que esto ocurra, podré pausar o detener la
entrevista en cualquier momento y se le proporcionard informacion sobre servicios de

apoyo disponibles.
6. Devolucion de Resultados

Al finalizar el estudio, se le ofrecera un resumen de los resultados, si asi lo desea. Puede

indicarlo en la seccion correspondiente al final de este documento.

7. Contacto para Dudas o Informacion Adicional

Si tiene preguntas sobre el estudio o desea mas informacion, puede contactar al
investigador principal y /o Comité de Etica en Investigacién de la Fundacién

Universitaria Sanitas
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Cielo Constanza Mahecha Moreno Teléfono: 3182207478

Correo Electronico: cc.mahecham@unisanitas.edu.co

Comité de Etica en Investigacién de la Fundacién Universitaria Sanitas Teléfono:

601- 895377 Ext: 5719901

Correo: comiteetica@unisanitas.edu.co Direccion: Calle 23 # 66-46 9° piso - Sede

Salitre.

Declaracion del Participante

He leido y comprendido la informacion proporcionada sobre este estudio. He tenido la
oportunidad de hacer preguntas y todas han sido respondidas satisfactoriamente.
Entiendo que mi participacion es voluntaria y que puedo retirarme en cualquier

momento sin consecuencias negativas.

Doy mi consentimiento para participar en este estudio y para que la entrevista sea

grabada en audio.

Nombre del Participante:

Firma:

Fecha:

Firma del Investigador:

Nombre del Investigador:
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Firma:

Fecha:

Consentimiento para Recibir un Resumen de los Resultados (Opcional):
O Si, deseo recibir un resumen de los resultados del estudio.

0 No, no deseo recibir un resumen de los resultados.

TESTIGO 1 TESTIGO 2
NOMBRE: NOMBRE:
Firma: Firma:
Teléfono: Teléfono:
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Anexo 2. Entrevista semiestructurada

Introduccion
Confidencialidad y Propdsito

Explicar al participante la confidencialidad de la informacion y el propdsito de la
investigacion, asegurando que sus respuestas seran tratadas de manera anéonima y

unicamente para fines de estudio.

Pregunta de apertura: “Antes de comenzar, quiero asegurarle que todo lo que comparta

en esta entrevista es confidencial y sera usado solo para esta investigacion.”
Seccion 1: Datos Demograficos y Contexto del Cuidador

Esta seccion proporciona un marco de referencia para entender el contexto de vida del

cuidador y su situacion especifica en relacion con el cuidado del paciente.
Edad: “;Cual es su edad?”
Género: “;Como se identifica en términos de género?”

Relacion con el Paciente: “;Qué relacion tiene con el paciente (ej.: conyuge,

padre/madre, hijo/a, etc.)?”
Tiempo en el Rol de Cuidador: “;Cuanto tiempo lleva ejerciendo el rol de cuidador?”

Ocupacion: “;Actualmente tiene algiin empleo o ha tenido que modificar su situacion

laboral para cuidar del paciente?”

Apoyo Social: “;Recibe ayuda de otros familiares o de instituciones para el cuidado del

paciente?”
Seccion 2: Introduccion a la Experiencia de Cuidado

Estas preguntas iniciales abren la conversacion para conocer la perspectiva del
participante sobre su relacion con el paciente y como ha cambiado desde la lesion,

abordando la experiencia desde su comienzo.

Relacion y Cambio con el Paciente: “;Podria describir su relacion con el paciente y

cOomo ha cambiado desde la lesion?”
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Preocupaciones y Emociones en la Clinica: “;Cuales fueron sus principales

preocupaciones y emociones durante la estadia del paciente en la Clinica Asotrauma?”’
Experiencia de Alta:

“;,Coémo fue la experiencia de recibir a su familiar en casa después de la

hospitalizacion?”

“;Como se sinti6 durante el momento del alta del hospital?”’

Preparativos y Expectativas:

“:Qué preparativos o informacion recibi6 antes del alta? ;Fueron suficientes?”

Impacto en la Vida Cotidiana: “;Qué cambios ha notado en su vida cotidiana desde que

el paciente estd en casa?”
Seccion 3: Experiencia de Transicion al Hogar

En esta seccion se profundiza en la transicion desde la Clinica al hogar, cubriendo los
desafios y las adaptaciones que el cuidador ha tenido que hacer para asumir su nuevo

rol.

Proceso de Transicion: “;Como fue el proceso de transicion de la Clinica al hogar para

usted y el paciente?”
Desafios en la Transicion: “;Qué desafios enfrentd durante esta transicion?”
Seccion 4: Impacto Emocional y Adaptacion

Esta seccion explora los efectos emocionales del rol de cuidador y las estrategias

utilizadas para enfrentar la carga emocional.

Impacto Emocional: “;Como ha afectado la situacion emocionalmente a usted y a

otros miembros de la familia?”

Retos y Responsabilidad en el Rol de Cuidador: “;Qué retos ha encontrado al asumir

este nuevo rol como cuidador?”’

Cambios en la Dindmica Familiar: “;Como ha cambiado la dindmica familiar durante

este proceso?”’
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Estrés y Sobrecarga: “;Ha experimentado sentimientos de ansiedad, estrés o

sobrecarga emocional?”’

Manejo Emocional

“:Qué estrategias ha utilizado para manejar sus emociones durante este proceso?”
“(Hay alguien con quien pueda hablar cuando se siente abrumado?”

Seccion 5: Percepciones sobre el Apoyo Recibido y Necesidades de Recursos

Este bloque examina el tipo de apoyo recibido por el cuidador, su satisfaccion con los

recursos y los servicios de salud, y sus necesidades no cubiertas.
Apoyo y Recursos Efectivos:

“;Qué tipo de apoyo o recursos (familia, profesionales de la salud, grupos de apoyo) ha

encontrado mas utiles durante este proceso?”
“:Qué tipo de apoyo le ha sido util y qué le hizo falta?”
Evaluacion del Apoyo de la Clinica:

“;Cree que la informacion proporcionada por la Clinica Asotrauma fue suficiente para

prepararse para el cuidado en casa?”

“;Ha recibido alglin tipo de capacitacion o asesoria para manejar situaciones especificas

en casa (como el manejo de medicamentos, terapia fisica, etc.)?”

Necesidades No Cubiertas: “;Qué apoyos considera que le habrian sido utiles, pero no

estuvieron disponibles?”’

Acceso a Servicios de Salud: “;Ha encontrado dificultades para acceder a servicios de

salud o recursos de apoyo?”
Seccion 6: Reflexion y Lecciones Aprendidas

Estas preguntas finales ofrecen al participante la oportunidad de reflexionar sobre su
experiencia y compartir cualquier aprendizaje o consejo que pueda ser valioso para

otros en situaciones similares.

Lecciones Aprendidas: “Mirando hacia atras, ;qué lecciones ha aprendido de esta

experiencia?”
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Estabilidad y Rutina: “;Siente que ha logrado una rutina estable? ;Qué le ha ayudado

a alcanzar esa estabilidad?”

Sintesis de la Experiencia: “Si pudiera resumir en una palabra o frase su experiencia

como cuidador, ;cudl seria?”’

Comentarios Adicionales: “;Hay algo mas que le gustaria afiadir sobre su experiencia

que no hayamos tratado en esta entrevista?”
Cierre

Explicacion de los Préximos Pasos: Agradecer al participante por su tiempo y explicar
los pasos siguientes en la investigacion, reiterando la confidencialidad de sus respuestas

y ofreciendo un resumen de como se utilizaran los hallazgos.
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Anexo 3. Matriz por categorias

Matriz de categorias y subcategorias del analisis fenomenolégico segiin Meleis

CATEGORIA 1: TIPOS Y PATRONES DE LAS TRANSICIONES

transicion

del entorno
(institucional vs.
domiciliario) que
afectan la vida
del paciente y del

cuidador:

logistica y

recursos, apoyos,

Categoria Subcategoria Definicion Cita textual Interpretacion
(Meleis) (teoria) (E#)
Tipos y Transicion de | Implica atravesar "Ya aqui El paso del
patrones de salud— el proceso de teniéndola en hospital al
transicion enfermedad | recuperaciony el la casatoca | hogar refleja la
paso de la fase meter toda la transicion
aguda ficha para salud—
hospitalaria al darle los enfermedad
hogar, donde el | medicamentos, | descrita por
cuidador familiar | darle la comida | Meleis, donde
asume que ella se transfiere la
responsabilidades | requiere..." | responsabilidad
antes delegadas (E1) del cuidado al
al personal de familiar,
salud (13,31). generando
vulnerabilidad
e
incertidumbre.
Tipos y Transicion Hace referenciaa | “...me toco El hogar se
patrones de | organizacional | las condiciones alquilar una | medicaliza y se

cama
hospitalaria,
comprar una
colchoneta anti
escaras y
arreglar el
cuarto, porque
era como

tenerlo

reorganiza para
suplir lo que
antes era
resuelto en la
institucion,
evidenciando
la transicion

organizacional

reorganizacion
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del espacio y hospitalizado | planteada por
tiempo (13). aqui en la Meleis.
casa.” (ES)

Tipos y Patrones de Los patrones "Uy, no, mi La
patrones de transicion pueden ser mayor temor, | simultaneidad
transicion | (simultaneos y secuenciales yo dije, no voy de cambios
secuenciales) (etapas a... con tanta (laborales,

ordenadas) o cosa. Ya son familiares,

simultaneos
(varios cambios
al mismo
tiempo). En los
cuidadores
predominan los
simultaneos,
aumentando los
desafios

adaptativos (46)

mis hijos, ¢l
que era como
también como
un niflo... yo
qué voy a

hacer" (E3).

econoémicos y
de cuidado)
sobrecarga al
cuidador y
refuerza la idea
de transicion
no lineal
planteada por

Meleis.

CATEGORIA 2: PROPIEDADES DE LA EXPERIENCIA DE LA TRANSICION

Categoria Subcategoria Definicion Cita textual Interpretacion
(Meleis) (teoria) (E#)
Propiedades Temor e Dimension "Yo lloraba, | La transicion se
dela intensidad emocional no comia, vive con fuerte
experiencia emocional intensa que bajé de peso... | carga emocional
de la acompana el pensaba que y fisiologica,
transicion proceso de mi Diosito se reflejando
transicion; se lo llevaba" vulnerabilidad
caracteriza por (E4) frente al evento.

miedo, ansiedad
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e incertidumbre

13)
Propiedades Conciencia La conciencia “...cuando El
dela diferida del cambio no es llego a la reconocimiento
experiencia inmediata, surge | casa, yo era el del nuevo rol
de la con el tiempo y que me aparece
transicion la practica del levantaba de | progresivamente,
rol de cuidado noche, ligado a la
(25). pendiente de confrontacion
que no se diaria con el
orinara, que cuidado.
no le pasara
nada. Y yo
decia, vea, yo
nunca pensé
estar en esto,
ahora me toca
ser como un
papa para
¢l...” (E4)
Propiedades Cambio y Incluye las “Fue algo que | La experiencia
de la diferencia | transformaciones | me fortaleci redefine la
experiencia en roles, mucho, identidad del
de la habilidades, porque siento cuidador,
transicion relaciones y que fue una | mostrando que la

conductas que
impiden volver

al estado previo

(13).

prueba mas de
Dios para mi
(...) al final
no se ve tan

dificil” (E6)

transicion genera
un antes y un

después, como lo

plantea la teoria

de Meleis.
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Propiedades Tiempo La transicion es | “...yo me les El factor
de la un proceso gané el carino temporal
experiencia continuo que [alas muestra como la
dela puede durar enfermeras] y | transicion no es
transicion semanas o yo me compre un evento
meses, donde el | una cajitade | aislado, sino un
tiempo permite | guantes (...)y proceso
la adaptaciéony | lo hacia con evolutivo de
aprendizaje(25) . | gusto, y asi aprendizaje
fui progresivo.
aprendiendo”
(E5)
Propiedades Puntos Momentos clave “...a veces Los puntos
dela criticos de siento que no | criticos son los
experiencia vulnerabilidad lo puedo momentos de
dela (alta, recaidas, cuidar bien, mayor
transicion emergencias) es como esa inestabilidad,
que determinan | impotencia de | coincidiendo con
si la transicion | tiempo de no la teoria de
sera saludable o poderle Meleis sobre los
no (43). brindar esa eventos que
atencion...” | marcan el éxito o
(E6) fracaso de la
transicion.
CATEGORIA 3: CONDICIONES DE LA TRANSICION
Categoria Subcategoria Definicion Cita textual Interpretacion
(Meleis) (teoria) (E#)
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Condiciones Apoyo Las redes “..él llego El soporte
de la transicion familiar familiares y donde una tia, familiar
(Facilitadores) comunitarias | entonces ya nos | amortigua el

constituyen un | toco entre mi peso del
facilitador tia y yo, cuidado,
clave de la entonces nos favoreciendo
transicion, ya turnamos.” resiliencia y
que brindan (E3). cohesion, en
soporte linea con lo
emocional y descrito en la
practico (31). teoria.
Condiciones Aprendizaje | Los programas “...a usted El aprendizaje
de la transicion técnico y de formacién y | nadie le ensenia técnico
(Facilitadores) | programas de | la capacitacion nada, como fortalece la
formacion técnica movilizar a un confianza y
recibidaenel | paciente... es favorece una
hospital lo que usted | transicion mas
favorecen la pueda ver de segura.
autoeficacia 'y que haga un
seguridad del | auxiliar en un
cuidador(25) . piso de
hospitalizacion,
por ejemplo.”
(E5)
Condiciones Déficit de La falta de “...a veces La ausencia de
de la transicion | informaciony | informacion | siento que no lo | informacion y
(Inhibidores) seguimiento claray de puedo cuidar seguimiento
continuidad bien, es como inhibe la
tras el alta esa impotencia transicion
genera de tiempo de no | saludable y
inseguridad y | poderle brindar aumenta la
sensacion de esa
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abandono enel | atencion...” | vulnerabilidad
cuidador(13). (E6) del cuidador.
Condiciones Limitaciones Las “...me atrasé | La precariedad
de la transicion | econdmicas y limitaciones en las cuotas | material limita
(Inhibidores) de recursos financieras, porque duré la capacidad
laborales y de tres, cuatro adaptativa,
transporte meses Sin reafirmando
dificultan la | trabajar, donde como los
continuidad del | realmente eso inhibidores
cuidado y requeria a mi bloquean la
aumentan la | hijo para estar transicion
sobrecarga(31) al mil por saludable.
ciento
preocupada
porél..”
Condiciones Estrés El estrés, la “...yo lloraba, | El agotamiento

de la transicion

(Inhibidores)

emocional y

psicologico

ansiedad y el
agotamiento
emocional
dificultan que
el cuidador se
adapte a su

nuevo rol(13) .

Y0 no comia,
mi peso normal
de 72 bajo a
65...7 (E4)

emocional
constituye un

inhibidor

potente,

confirmando lo
planteado en la
teoria sobre la
sobrecarga del

cuidador.

CATEGORIA 4: INDICADORES DE PROCESO Y DE RESULTADO

Categoria

(Meleis)

Subcategoria

Definiciéon

(teoria)

Cita textual

(E#)

Interpretacion
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Indicadores Busqueda El cuidador “...me tocaba Este
de proceso activa de busca recursos, darle los comportamiento
informacion informaciony | medicamentos refleja el
estrategias para a la hora, aprendizaje
afrontar la hidratarlo activo que
transicion (25). bien, Meleis sefiala
mantenerlo | como indicador
cuidado, estar de proceso,
pendiente de mostrando
que no se vaya | 1mplicaciony
a caer, porque autogestion.
eso si dijo el
médico...”
(E6)
Indicadores Adaptacion La capacidad de | “...pues ya, La adaptacion
de proceso progresiva ajustar rutinas 'y | ahorita ya se progresiva
estrategias de defiende un evidencia
cuidadoalo | poquito mas... resiliencia y
largo del tiempo |  ya se baria aprendizaje
(31). solito, ya estd | acumulativo, en
un poquito linea con la
mds teoria de las
recuperado.” transiciones.
(E7)
Indicadores | Reconocimiento Expresar “...me dio El
de proceso de emociones | miedos, culpas mas miedo reconocimiento
o logros en el cuando el emocional,
proceso de médico me tanto negativo
cuidado (25). dijo asi... me | como positivo,

aferré mds a

Dios... pero el

es un indicador

clave de
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miedo seguia
y seguia, yo
decia adios.
Fueron dias

muy dolorosos

y bueno, que

afrontamiento

activo.

no se los
deseas a
nadie.” (E6)
Indicadores Relaciones Impacto del “...pues Los cambios en
de resultado familiares cuidado en la estamos mas la dinamica

dindmica unidos... familiar reflejan
familiar y la porque €l resultados que
cohesion (31) antes pueden ser
trabajando, positivos
pues no nos (unién) o
quedaba sobrecargantes
tiempo para
dialogar y eso
pues por unos
lados es
bueno, estar
los dos.” (E7).
Indicadores | Estado de salud | Manifestaciones “..esun La salud del
de resultado del cuidador fisicas y esfuerzo muy | cuidador es un
emocionales grande, uno resultado

derivadas de la

sobrecarga (25).

ya no duerme
bien, es un

desgaste, pero

s

toca seguir.’

(E5)

critico, pues
determina la
sostenibilidad

del cuidador.
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Indicadores | Satisfacciony | Gradoenqueel | “...fuealgo | La satisfaccion
de resultado sentido cuidador que me con el rol
encuentra fortalecio refleja una
significado y mucho, transicion
reconocimiento | porque siento positiva,
en su labor (13). | que fue una cuando el
prueba mas de cuidado se
Dios para mi resignifica
como

(...) al final no
se ve tan
dificil. Pero
ahora estoy
logrando,
estoy
haciendo

bien.” (E6)

oportunidad de

crecimiento.

CATEGORIA 5: TERAPEUTICA DE ENFERMERIA

para dotar al

cuidador de
competencias y
seguridad en la

transicion (25).

Categoria Subcategoria Definicion Cita textual | Interpretacion
(Meleis) (teoria) #
Terapéutica Educacion y La educacion “...si, me La educacion
de acompafiamiento | continuay el explicaron fortalece la
Enfermeria acompanamiento | como hacerle | autoeficacia
del equipo de las cosas, del cuidador y
salud son como darle la reduce la
fundamentales comiday ansiedad, en

como estar

pendiente, y
ya uno lo
hace mas

tranquilo.”

coherencia con
la terapéutica
de enfermeria

que resalta la
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(E1)

preparacion

para el alta.

Terapéutica Vacios en Cuando la “...pero me Los vacios
de educacion y educacion es falto de educativos
Enfermeria | acompafiamiento | fragmentadao | pronto como reflejan
insuficiente, se un poco falencias
generan vacios | porque fue la | disciplinarias:
en la terapéutica primera la falta de
enfermera que vez.” (E2) programas
incrementan el integrales de
temor y la enfermeria deja
inseguridad del al cuidador sin
cuidador(13) . herramientas
para enfrentar
la transicion, lo
que debe
asumirse como
reto central de
la profesion.
Terapéutica Apoyo Incluye “...eso es El apoyo
de psicoemocional | intervenciones | duro, porque | psicoemocional
Enfermeria dirigidas a uno la ve ahi, | de enfermeria

mitigar la
ansiedad, el
estrés y la culpa
del cuidador, asi
como promover
el

autocuidado(31).

entubada, y
uno no puede
hacer nada.
Entonces la
mente no lo
deja

tranquilo,

permite validar
emociones,
prevenir el
desgaste y
facilitar una
transicion mas

saludable.
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uno casi ni

duerme.”
(E1)
Terapéutica Seguimiento El seguimiento “..me La falta de
de postalta coordinado hubiera seguimiento
Enfermeria mediante visitas | gustado que genera
domiciliarias o | me hubieran inseguridad,
llamadas de explicado. resaltando la
control asegura Con la necesidad de
continuidad y herida fortalecer este
detecta riesgos porque yo componente
tempranos (13). | nunca habia | como parte de
lavado la terapéutica
heridas con | de enfermeria.
puntos.”
(E6)
Terapéutica | Autocuidado del | La teoria de las “..me El autocuidado
de cuidador transiciones tocaba del cuidador es
Enfermeria plantea que para llamar una dimension
que el cuidador | amigos para | frecuentemente
pueda sostener | distraerme, descuidada;
su rol, debe hablar un integrarlo en la
mantener rato asi terapéutica de
practicas de lograba enfermeria es

autocuidado y
equilibrio

personal (13).

dormir” (E1)

esencial para
garantizar un

proceso
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sostenible y

enfermeras (25)

humano.
Terapéutica Acceso a Las “...nos La
de terapias y intervenciones dieron la rehabilitacion y
Enfermeria servicios de rehabilitacion silla de los apoyos
y el accesoa | ruedas por la | entregados por
servicios EPS, eso el sistema de
constituyen ayudo salud
estrategias mucho.” contribuyen a
terapéuticas (E7) mejorar la

percepcion de
seguridad y
continuidad del

cuidado.

Fuente: Elaboracion propia de la investigadora, a partir del analisis fenomenologico de

entrevistas E1-E7.
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Anexo 4. Procedimiento cuidadores que requieren atencion psicologica en la

Clinica Asotrauma

Este procedimiento define las etapas a seguir para garantizar una atencion psicologica
oportuna, ética y efectiva ante situaciones emocionales complejas que puedan presentarse
en pacientes, familias como en colaboradores, dentro de las distintas unidades funcionales

de la clinica Asotrauma.

1. Identificacion de la necesidad

El ingreso al proceso de atencidn psicologica podra generarse a través de:
Observacion directa del psicologo(a).

e Observacion directa por parte del profesional de psicologia, médico tratante,
personal de enfermeria o administrativo.

e Solicitud espontanea del paciente, familiar o colaborador.

Durante esta etapa se identifican sefiales de alerta como: llanto incontrolable, crisis de
ansiedad, desorientacion, dificultad para afrontar la situacion, verbalizaciones de

desesperanza o agitacion emocional.

En caso particular se usa en la aplicacion del estudio para usuarios que se encuentre

cubiertos con polizas SOAT, o en su defecto se remitiran a su EPS.
2.Valoracion inicial
El/la psicélogo(a) realiza una valoracion breve del estado emocional y del contexto.

Durante esta valoracién se recopilan datos relevantes relacionados con: motivo de

consulta, red de apoyo disponible, antecedentes psicoldgicos relevantes relacionados con:
Motivo de consulta

Red de apoyo disponible

Antecedentes psicoldgicos relevantes.

Nivel de afrontamiento y recursos personales.

Con base en esta valoracion, se define el tipo de intervencidon requerida, que podra
corresponder a : intervencidn en crisis, orientacion, psicoeducacion o acompafiamiento

emocional.
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3.Intervencion psicologica

De acuerdo con la valoracion realizada, se implementa la intervencion mas adecuada

segun el caso, que puede incluir:

e Contencion emocional inmediata.
e Psicoeducacion sobre el evento o situacion médica.
e Orientacion para toma de decisiones o manejo del estrés.

e Activacion de redes de apoyo.

En situaciones en las que se identifique riesgo emocional alto, se coordina con el médico
tratante para posible abordaje conjunto o la necesitad de evaluacion para tratamiento

farmacologico, segun criterio clinico.
4. Articulacion interdisciplinaria

El/lla psicologo(a) informa oportunamente al equipo tratante sobre los hallazgos
relevantes que puedan impactar en proceso de atencion integral. Cuando la situacion lo

requiere, se articula con otras dreas asistenciales o de apoyo institucional.

De manera conjunta, se acuerdan estrategias de acompafiamiento interdisciplinario

orientadas al bienestar del paciente y su cuidador.

5. Registro de la atencion

Toda intervencidon psicologica es registrada en la historia clinica o en el formato

institucional correspondiente.
En dicho registro se consignan de manera clara y completa:

e Motivo de atencidon
e Tipo de intervencion realizada
e Observaciones clinicas relevantes

e Acuerdos y plan de seguimiento si aplica.

6. Seguimiento y cierre
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Posterior a la intervencion, se valora la necesidad de continuidad del proceso psicologico

en unas o mas sesiones adicionales.

En los casos en los que se evidencie resolucion satisfactoria, se realiza un cierre del

proceso con orientacion final.

Si persisten sintomas o se identifica riesgo, se derivara a atencion psicologica continua o

especializada y continuidad con la EPS.

Clinica Asotrauma. Guia para manejo de colaboradores y pacientes que requieren

de atencion psicoldgica. [documento interno]. Ibagué: Clinica Asotrauma 2022
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Anexo 5. Cronograma del Estudio: "Experiencias de cuidadores y familiares en la

transicion del paciente con lesion cerebral aguda desde la Uci al hogar"

Este cronograma detalla las fases del estudio, desde la preparacion del proyecto hasta la

presentacion final de la tesis. Cada etapa incluye actividades especificas para asegurar el

rigor metodologico y ético, asi como la obtencion de resultados validos y significativos.

Para garantizar el cumplimiento de los objetivos planteados y la correcta ejecucion de

las etapas del proyecto, se ha elaborado un cronograma detallado con las actividades

a realizar, los responsables de cada una de ellas y los plazos establecidos para su

cumplimiento. A continuacion, se describe la planeacion de actividades mediante

tablas y un cronograma detallado.

Actividades Generales del Proyecto

N Actividad Descripcion Responsable | Duraci Fecha Fechade
o. on de Inicio Finalizacion
Estima
da
1 | Definicion del Definir el tema Investigador 05/04/2024| 05/06/2024
problema central, los principal, 3
Y objetivos objetivos equipo de meses
dela Generales y investigacion
investigacién | especificos del estudio,
asi como la pregunta
de investigacion
2 | Revision de la | Revision exhaustivade | Investigador 1 mes 050052024 | 07/06/2024
literatura y la biografia relevante principal
estado del sobre la lesion cerebral biblioteca
arte traumatica LCT,
cuidadores familiares,
transicion de fase
aguda a hogar de
pacientes con LCT y el
estado de arte que lo
apoya
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Diseii 1 Establ 1 ti I i
isefio de stablecer el tipo de nvestigador 3 05072024 | 14/10/2004
marco estudio, la poblacion principal,
meses
metodolégico | de interés, los métodos asesores
de recoleccion de metodologicos
datos, técnicas de
analisis y los
instrumentos de
recoleccion
Desarrollo de Elaboracion de guias Investigador ) 15/102024 | 05/12/20204
instrumentos de entrevista principal
meses
de semiestructurada,
recoleccion construccion de
de datos consentimiento
Preparacion -Redaccion del Investigador, ) 02/032025 | 02/052005
del t tocolo d ipo d
el proyecto protocolo de equipo de meses
y aprobacion investigacion investigacion
ética -Preparacion del comités de
documento de ética de la
consentimiento universidad y
informado clinica
-Presentacion al Asotrauma
comité de ética para su
aprobacion
Disefio final Elaboracion de la guia | Investigadores, ) 12062025 | 09/08/2025
del de entrevistas Asistentes de
meses
instrumento semiestructuradas investigacion
y
reclutamient Coordinacion con la
o de Clinica Asotrauma
participantes para identificar los
participantes
Recoleccion -Realizacion de Investigador 1 mes 100072025 | 067082025
de datos entrevistas principal,
semiestructuradas analistas
(Presenciales o cualitativos
virtuales)
-Registro de audio y
toma de notas de
campo.
-Monitoreo continuo
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para evaluar la

saturacion teorica

8 | Transcripcioé -Transcripcion literal Investigador | mes 06/092025 | 06/10/2005
ny de todas las entrevistas principal, co
organizacion -Organizacion de los investigador
de los datos datos en software de
analisis cualitativo
MAXQDA
9 Analisis de -Codificacion inicial y Equipo de | mes 06/092025 | 20/10/2005
datos agrupacion de codigos | investigacion,
en temas emergentes asesores
académicos
10 | Validacién y -Devolucién de Investigador 1 mes 20/102025 | 18/11/2005
revision de resultados preliminares principal,
resultados a los participantes para equipo de
validar interpretacion redaccion
-Revision por pares o
consulta con expertos
en metodologia
cualitativa
11 | Redaccion de Elaboracion de Investigador | mes 19/102025 | 10/11/2025
la tesis capitulos: principal,
introduccion, marco equipo de
tedrico, metodologia, redaccion
resultados, discusion y
conclusiones
12 Revision -Revision completa del | Investigador 2 mes 10/112025 | 09/01/2026
firmay manuscrito para principal,
presentacion asegurar coherencia y equipo de
de la tesis claridad redaccion
-Correcciones

sugeridas por el tutor o

comité
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Anexo 6. Presupuesto

PRESUPUESTO PARA EL DESARROLLO DE PROPUESTA DE INVESTIGACION

PROYECTO: "EXPERIENCIAS DE CUIDADORES FAMILIARES ACERCA DE LA
TRANSICION DE LA ATENCION HOSPITALARIA AGUDA AL HOGAR EN PERSONAS

ADULTAS CON LESION CEREBRAL TRAUMATICA"

Unisanitas

e s R
Rubros. Institucion ecursos Total, Afio
Responsable En Especie Dinero
Personal- Servicios Fundacién
. L . $0.00 $ 36,000,000.00 $ 36,000,000.00
.. Universitaria Sanitas
Técnicos
Fundacion
Equipos -Software . o . $0.00 $ 2,000,000.00 $2,000,000.00
Universitaria Sanitas
Fundacion
Gastos de viaje Universitaria Sanitas $0.00 $ 1,200,000.00 $1,200,000.00
Fundacion
Materiales -Suministros Universitaria Sanitas $0.00 $ 4,000,000.00 $4,000,000.00
Fundacion
Bibliografia Universitaria Sanitas $0.00 $ 3,150,000.00 $ 3,150,000.00
Fundacion
Publicaciones y patentes Universitaria Sanitas $0.00 $2,000,000.00 $2,000,000.00
TOTAL $0.00 18350000 $ 48,350,000.00

Tabla 4. Presupuesto global de la propuesta por fuentes de financiacion
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Anexo 7. Autorizacion comité de ética Clinica Asotrauma

’ Clinica
&% Asotrauma
EL COMITE DE ETICA E INVESTIGACION DE LA CLINICA
ASOTRAUMA SAS

CERTIFICA

Que el proyecto de investigacion titulado “EXPERIENCIAS DE CUIDADORES
FAMILIARES ACERCA DE LA TRANSICION DE LA ATENCION HOSPITALARIA
AGUDA AL HOGAR EN PERSONAS ADULTAS CON LESION CEREBRAL
TRAUMATICA”, cuyo investigador lider es Cielo Constanza Mahecha Moreno, fue
evaluado y aprobado por parte del Comité de Investigacién y Etica de la CLINICA
ASOTRAUMA SAS, en su sesién del 07 de abril de 2025, evaluando la pertinencia de la
investigacion, el rigor metodolégico, su calidad cientifica, la coherencia y la racionalidad
del presupuesto propuesto y el cumplimiento de las normas cientificas, técnicas y éticas,
nacionales e internacionales que rigen este tipo de investigaciones.

El proyecto implica investigacion en seres humanos y se ajusta a las Normas Cientificas,
Técnicas y Administrativas para la Investigacion en Salud establecidas en la Resolucién
No. 008430 de 1993 y la Resolucion 2378 de 2008. La categoria de riesgo a los seres
humanos que ofrece la propuesta pertenece a la de: Investigacion sin riesgo.

Sobre el posible impacto en el medio ambiente, el comité conceptia que, por la
naturaleza de la investigacion, el proyecto no tiene efectos negativos sobre el medio
ambiente.

Dentro del estudio en mencién no se generaran procedimientos de laboratorio, por tanto,
no es pertinente la aplicacion del Decreto 2676 de 2000, por el cual se reglamenta la
gestion integral de los residuos hospitalarios y similares.

Dada la naturaleza de la investigacion no se realizara recoleccion de especimenes de
especies silvestres de la diversidad biolégica.

Para el desarrollo del presente estudio se contempla y aplica el diligenciamiento del
consentimiento informado como requisito fundamental para garantizar los principios
éticos de autonomia, respeto y proteccion de los participantes. Aunque se trata de una
investigacion descriptiva sin intervencion, basada en registros clinicos y entrevistas
cualitativas, se ha elaborado un documento detallado de consentimiento informado que
explica el propésito del estudio, los procedimientos a realizar, la voluntariedad de la
participacion, y los derechos de los participantes, incluyendo la posibilidad de retirarse en
cualquier momento sin repercusiones. Todos los participantes firman este documento
antes de su inclusion en el estudio, y los consentimientos son almacenados de forma
segura hasta la finalizaciéon y defensa del trabajo de investigacion. Adicionalmente, se
asegura que los datos personales seran anonimizados y eliminados tras la culminacién
del analisis, garantizando asi el respeto a la confidencialidad y privacidad. Esta practica
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LUIS FERNANDO GONZALEZ ACOSTA

Lider del Comité de Etica e Investigacion de Clinica Asotrauma SAS
Especialista epidemiologia — Magister en epidemiologia

Correo: epidemiologia@asotrauma.com.co
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Anexo 8. Autorizacion comité de ética Clinica Asotrauma

COMITE DE ETICA EN INVESTIGACION

CEIFUS 1371-25
Bogota D.C, 30 de mayo de 2025

Doctoras:

Cielo Constanza Mahecha Moreno

Investigador Principal

Ariadna Maria Angarita Navarro

Co- Investigadores

Bogota

Ref: Concepto ético de la solicitud vinculada al protocolo (061-25 UNV)
Experiencias de cuidadores familiares acerca de la transicion de la atencion hospitalaria

aguda al hogar en personas adultas con lesion cerebral traumatica.

Doctoras

El dia 27/05/2025, en la sesion registrada en el acta No. 020-25, se reunio6 el Comité de
Etica en Investigacion de la Fundacién Universitaria Sanitas, donde se deja constancia
de la recepcion del comunicado de 30/04/2025 y evaluacion de la siguiente informacion

relacionada con el protocolo en referencia que se desarrolla bajo su direccion en Clinica

Universitaria Colombia y Clinica Asotrauma Ibagué Tolima.

* Listado de documentos sometidos: Evaluacion Inicial

Concepto CEI: Aprobado
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El Comité de Etica en Investigacion revisa y evalaa el protocolo presentado y se
encuentran los siguientes hallazgos que deben revisarse para hacer los ajustes o

aclaraciones correspondientes:

En el consentimiento informado se deben incluir el nombre del investigador principal,
de manera que los sujetos puedan comunicarse en caso de presentar dudas. Incluir los

datos de Comité de Etica:

Nombre completo: Comité de Etica en Investigacion de la Fundacion Universitaria

Sanitas Teléfono: 601- 895377 Ext: 5719901

Correo: comiteetica@unisanitas.edu.co

Direccion: Calle 23 # 66-46 9° piso - Sede Salitre.

Adicional deben incluir la firma de dos testigos en el consentimiento informado.

Responder maximo en 60 dias habiles posterior a la entrega de este comunicado con el

fin de continuar con el proceso de evaluacion.

El Comité de Etica en Investigacion de la Fundacion Universitaria Sanitas esta
conformado por catorce (14) miembros principales y tes (03) miembros suplentes y se

requiere la presencia de ocho (08) de ellos para cumplir con el quorum. (asistieron: 12).

En el analisis y evaluacion del protocolo participaron los siguientes miembros del
Comité de Etica en Investigacion, y se certifica que ninguno de ellos presenta conflictos

de interés con respecto al estudio en referencia.

Eduardo Low Padilla Presidente Profesional del area de ciencias de la

salud con formacion en Farmacologia

Clinica
Miryam Consuelo Neira Miembro Deliberativo Profesional del area de ciencias de la
Corredor salud con formacion de posgrado en
Bioética.
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Ingrid Milena Rodriguez Secretaria Ejecutiva Profesional del area de ciencias de la

Bedoya salud con formacion en Epidemiologia.

Comité de Etica en Investigacion de la Fundacion Universitaria Sanitas

Calle 23 # 66-46 Sede Salitre — Teléfono: 5895377 Ext: 5719901
E-mail: comiteetica@unisanitas.edu.co
Bogota D. C, Colombia

COMITE DE ETICA EN INVESTIGACION

Héctor Ricardo Jiménez Miembro Deliberativo Profesional del area de Ciencias
Humanas y sociales con formacion en

Bioética.

Giovanna De Silvestri Torres Miembro Deliberativo Representante  de la
comunidad con
formacion en control de calidad y

auditoria de calidad.

Sofia Mufioz Medina Miembro Deliberativo Profesional del area de ciencias de la

salud con formacion en Epidemiologia.

Mauricio Fernando Torres Roa | Miembro Deliberativo Quimico Farmacéutico
Betsy Valle Velasco Miembro Deliberativo Quimico Farmacéutico
Angélica Viviana Nifio Parrado | Miembro Deliberativo Profesional especializado del area de

ciencias de la salud

Melissa Bazante Escobar Miembro suplente Profesional del area de Ciencias

Humanas y Sociales con formacion en

Derecho
David Alberto Rincon Miembro Deliberativo Profesional del area de Ciencias de la
Valenzuela Salud con formacion en Epidemiologia
Andrea Juliana Uribe Miembro Deliberativo Profesional en Ciencias Econdmicas,
Rodriguez Administrativas y Contables.

El Comité de Etica en Investigacion de la Fundacion Universitaria Sanitas declara que
el desarrollo de sus actividades se rige bajo la normatividad vigente en temas
relacionados con investigacion en salud, (Ley Colombiana Resolucion No 8430 de 1993
del Ministerio de Salud, Resolucion 2378 de 2008 del Ministerio de Proteccion Social,
Ley 1581 de 2012 de proteccion de datos personales). Las Normas de Buenas Practicas
de Investigacion Clinica (Good Clinical Practice-GCP), la Declaracién de Helsinki,

Finlandia octubre 2024 y la normativa Internacional vigente.
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Cordialmente,

!

Eduardo Low Padilla
Presidente CEI

Comité de Etica en Investigacion

Fundacion Universitaria Sanitas

Comité de Etica en Investigacion de la Fundacion Universitaria Sanitas

Calle 23 # 66-46 Sede Salitre — Teléfono: 5895377 Ext: 5719901
E-mail: comiteetica@unisanitas.edu.co

Bogota D. C, Colombia
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