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Every illness is not a set of pathologies but a personal story.

Anne Fadiman.
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Glosario

- Acido valproico: Medicamento anticonvulsivante. Su presentacion original en Colombia
se denomina Depakene®. Existen formas genéricas en el pais.

- Fenobarbital: Medicamento anticonvulsivante. S6lo existen formas genéricas en
Colombia.

- Levetiracetam: Medicamento anticonvulsivante. Su presentacion original en Colombia se
denomina Keppra®. Existen formas genéricas en el pais.

- Cirugia Resectiva: Tipo de Cirugia de Epilepsia donde se extrae el tejido cerebral enfermo
que genera las crisis epilépticas. Puede potencialmente brindar libertad de crisis.

- Cirugia Desconectiva: Tipo de Cirugia de Epilepsia donde se desconecta el tejido cerebral
enfermo del resto del cerebro. Generalmente no puede brindar libertad de crisis.

- Sindrome de Lennox Gastaut: Tipo de Epilepsia de inicio en la infancia, dificil
tratamiento farmacoldgico y mal prondstico.

- Sindrome de West: Tipo de Epilepsia de inicio en la infancia, dificil tratamiento
farmacoldgico y mal pronostico.

- Sindrome de Dravet: Tipo de Epilepsia de inicio en la infancia, dificil tratamiento
farmacoldgico y mal pronostico.

- Videotelemetria: Se trata de un registro electroencefalografico asociado a video en el que
se registra en forma simultanea la actividad cerebral y los movimientos del paciente.
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Resumen

Introduccion: La epilepsia es una enfermedad neurologica crénica. EI 30% de quienes la padecen
progresan a epilepsia refractaria, con un consecuente aumento de la morbimortalidad. La Cirugia
de Epilepsia es una alternativa de tratamiento en esta poblacion. Sin embargo, a pesar de su

rendimiento terapéutico es frecuentemente subutilizada.

Objetivos: El propdsito de este estudio fue comprender las experiencias de los cuidadores de nifios
nifias y adolescentes con respecto al acceso a la cirugia de epilepsia en Epilepsia Refractaria en la
ciudad de Cali.

Metodologia: La presente investigacion se realizd desde un abordaje cualitativo, basdndose en el
enfoque fenomenolégico. Se cont6 con la participacion de cinco cuidadoras y dos profesionales de
lasalud. Lainformacion se recogid a través de entrevistas a profundidad, realizadas entre los afios
2021 y 2022. Se construyeron categorias iniciales de analisis y se reconocio posteriormente el
surgimiento de nuevas categorias que fueron integradas al analisis que permitio la identificacion

de la estructura del fendmeno de interés.

Resultados: Se identificaron cuatro significados esenciales de la experiencia respecto al acceso a
la Cirugia de Epilepsia. El primero: el sentido de alcanzar la Cirugia de Epilepsia es la busqueda
de una vida digna. El segundo: el significado de luchar por la Cirugia de Epilepsia como una odisea
mayoritariamente en solitario. El tercero: el significado de acceder a la Cirugia de Epilepsia como
resultado de la movilizacion de todos los recursos. El cuarto: el significado reivindicador de realizar
la Cirugia de Epilepsia y liberarse. Ademas, estos resultados se confrontaron con el Modelo de los
Determinantes Sociales de la Salud. Las barreras de acceso experimentadas por las cuidadoras para
la realizacion de la Cirugia de Epilepsia en sus hijos no se limitaron al acto de negacion del servicio
con el consecuente deterioro en la salud, sino que se extendio a la privacion del derecho a vivir con

dignidad. Estas barreras operaron en los determinantes estructurales e intermedios.

Conclusidn: La vivencia de acceso a la Cirugia de Epilepsia fue para las cuidadoras una lucha por
la dignificacion de sus vidas y la de sus familias. El rol de las cuidadoras trascendié las labores

del cuidado para configurar un movimiento social participe de los resultados en salud en Epilepsia.

Palabras claves: Epilepsia Refractaria, Cuidadoras, Cirugia de Epilepsia.
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1. Planteamiento del problema de investigacion

La epilepsia es una enfermedad neuroldgica cronica, afecta aproximadamente a 70 millones de
personas de todas las edades alrededor del mundo y casi el 90% viven en paises de ingresos medios
y bajos(1). La incidencia de la epilepsia es mayor en las edades extremas del ciclo vital, en nifios
varia de 41-187/100,000 correspondiendo las incidencias mas altas a paises de ingresos bajos,

particularmente de areas rurales(2).

En América Latina se ha estimado una prevalencia de vida de 17.8 (rango de 6-43.2)/1,000
personas y un rango de incidencia de 77.7-190/100,000 personas por afio(3). En Colombia la
prevalencia se ha estimado en 10.3/1,000(4). La incidencia de epilepsia aumenta en poblaciones

con desventajas socioeconomicas, 1o que empeora su condicion de vulnerabilidad(5).

La epilepsia afecta a personas de todas las edades, géneros, razas e ingresos. Los nifios y
adolescentes que padecen de Epilepsia son sometidos con frecuencia a estigmatizacion vy
discriminacion, producto de ignorancia, prejuicios, temores y actitudes negativas que rodean esta
enfermedad, afectandose sus posibilidades de educacién y vida social(6). La epilepsia se asocia a
un aumento de mortalidad prematura en quienes la padecen comparados con la poblacion
general(7), la causa de muerte puede ser relacionada directamente con la enfermedad (muerte
subita, estatus epiléptico), sus comorbilidades o lesiones de causa externa (suicidio, quemaduras,

accidentes)(8).

La epilepsia en la poblacion infantil se asocia en el 80% a una o mas comorbilidades, distintas
enfermedades sistémicas se encuentran con mayor frecuencia en estos nifios comparados con la
poblacion general(9), ademéas se identifican con mayor frecuencia sintomas psiquiatricos de
ansiedad, depresion, trastornos del suefio y la conducta(10). Los farmacos anticonvulsivantes
también se pueden asociar de manera independiente con efectos adversos en los pacientes, la
posibilidad de estas complicaciones es mas frecuente en pacientes con uso de varios

medicamentos(11).

El impacto econdmico de la epilepsia es secundario al uso de los servicios de salud y la pérdida de
la productividad. Los costos de la epilepsia han sido estimados en varias latitudes, en Europa la
proporcion del gasto en epilepsia es del 0.12 — 1.05% de los recursos nacionales del sistema de

salud dependiendo del factor de conversion(12). En paises africanos se identificd que los pacientes
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con epilepsia incurrian en grandes gastos de bolsillo; por ejemplo, en una cohorte de nifios que
asistian a un centro de referencia el 50% gastaba méas del 20% del ingreso familiar anual(13). Estos
costos varian de acuerdo con la gravedad de la condicion, respuesta al tratamiento, tiempo del

diagnostico y comorbilidades.

Alrededor del 70% de los pacientes con epilepsia puede controlarse con una medicacion
anticonvulsivante, el 30% restante progresan a epilepsia refractaria o farmaco-resistente, con un
consecuente aumento de la mortalidad y morbilidad en esta poblacion(14). En los pacientes con
epilepsia refractaria existen otras modalidades de tratamiento que incluyen cirugia de epilepsia y
dieta cetogenica. La tasa de cura de pacientes con epilepsia del I6bulo temporal refractaria que
recibieron tratamiento quirdrgico es considerablemente diferente de los que reciben tratamiento
farmacoldgico (58% vs 8%), lo que prueba la viabilidad de la cirugia de epilepsia. Otros estudios
también han demostrado que posterior a la cirugia de epilepsia hay un mejoramiento significativo
en las escalas de calidad de vida de forma sostenida(15). Estos hallazgos son similares entre
diferentes estudios alrededor del mundo. Por lo tanto, la Academia Americana de Neurologia
recomienda que la cirugia de epilepsia debe ofrecerse a todos los pacientes con epilepsia refractaria
que sean considerados candidatos e incluye la reseccion, destruccién o desconexion del tejido
cerebral epileptogénico.

El nimero de pacientes necesarios a tratar con cirugia para que un paciente con epilepsia refractaria
alcance libertad de crisis es de dos, lo cual es superior a la mayoria de las intervenciones en
neurologia(16). En un centro de referencia en Argentina se ha encontrado 72.6% de libertad de
crisis a los 12 meses del postoperatorio, con una duracion promedio de la epilepsia de 14 afios
previo al procedimiento y edad promedio de la cirugia a los 26.2 afios(17). La cirugia de epilepsia
es considerada segura, la morbilidad clinicamente importante con secuelas neuroldgicas definitivas
es del 29%(16). Sin embargo, la cirugia de epilepsia permanece subutilizada y es ofrecida a pocos
pacientes, se estima que 1% de los pacientes que padece de epilepsia refractaria alcanzara de forma
oportuna esta intervencion(18) y que existe un retraso promedio de 20 afios desde el inicio de la

enfermedad hasta el tratamiento quirdrgico.

El reciente crecimiento de centros con disponibilidad de cirugia de epilepsia y los nuevos avances

en técnicas quirargicas han mejorado los resultados finales, disminuido la morbilidad y expandido
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la elegibilidad. A pesar de esto, los desarrollos no han sido paralelos al numero de cirugias
realizadas(19). La causa de esta profunda subutilizacion de la cirugia de epilepsia a pesar de la
evidencia robusta de su eficacia es multifactorial y dependiente del contexto. Las percepciones de
los pacientes y el personal de salud tienen un rol hipotético(20). En Colombia se ha documentado
la presencia de actitudes negativas hacia la cirugia de epilepsia basada en percepciones erréneas de
los pacientes adultos en cuanto a los riesgos sobredimensionados de la cirugia y la posibilidad de

sufrir secuelas neurologicas graves como consecuencia de la cirugia(21).

El acceso, la disponibilidad y el proceso de elegibilidad en los servicios de salud también son
barreras potenciales. Existen datos limitados sobre la distribucion social de estas barreras de acceso
a la cirugia de epilepsia. Las inequidades en salud y en el acceso a la atencién medica estan
documentadas como barrera en multiples enfermedades cronicas(22), también existe evidencia que
las minorias con epilepsia pueden recibir niveles de cuidado y atencién en salud més bajos(23). La
mayoria de la informacion publicada es en poblacién adulta, por lo que casi no existe informacion

de como estas inequidades y barreras en cirugia de epilepsia afectan a la poblacion infantil.

La mayoria de informacién disponible sobre las dificultades de acceso a la cirugia de epilepsia
proviene de estudios cuantitativos donde se ha identificado que pertenecer a minorias étnicas
(afroamericanos, asiaticos), los prejuicios frente a la cirugia de epilepsia por parte de los pacientes
y profesionales de la salud pueden retrasar el proceso para acceder a cirugia de epilepsia
(23)(24)(25). En contraste con estos estudios la investigacion cualitativa puede proveer una
investigacion en profundidad de las caracteristicas de dichas barreras, revelando informacion
significativa acerca de las creencias, actitudes y experiencias que los nifios y sus cuidadores han
encontrado durante el proceso de realizacion de cirugia de epilepsia(26). Se identifica por lo tanto
un vacio en el conocimiento respecto a la experiencia y el conocimiento de la “voz de los pacientes™

en el acceso a cirugia de epilepsia.

Por lo anterior, en este estudio se plantea la siguiente pregunta de investigacion: ;Cuéles son las
experiencias de los cuidadores de nifios, nifias y adolescentes respecto al acceso a la cirugia de

epilepsia en Epilepsia Refractaria en la ciudad de Cali?

Esta investigacion generara una mayor comprension de las experiencias del acceso para la cirugia

de epilepsia y su significado para los cuidadores de nifios y adolescentes que padecen de Epilepsia
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Refractaria; de tal forma que se contribuya a visibilizar las inequidades, acortar las brechas en el
acceso a los servicios de salud en esta poblacion vulnerable y disefiar e implementar intervenciones

de mayor alcance que incluyan cémo las personas vivencian el acceso a los servicios de salud.

2. Estado del Arte
Iniciaremos describiendo algunos elementos que caracterizan a la cirugia de epilepsia ya que se
trata de una opcion terapéutica poco conocida para posteriormente describir los estudios

identificados en la literatura relacionados con el acceso a la cirugia de epilepsia.

La epilepsia ha sido definida como un “Un trastorno del cerebro caracterizado por una
predisposicion persistente a generar crisis epilépticas y por las consecuencias neurobioldgicas,
cognitivas y sociales de esta condicion”(27). La definicion de epilepsia requiere por lo menos una
crisis epiléptica. Una crisis epiléptica se define como “una ocurrencia transitoria de sefales y/o

sintomas debidos a una actividad neuronal anormal excesiva o sincronica en el cerebro”(27).

Estas definiciones reconocen que la existencia de epilepsia implica la existencia de una
anormalidad epileptogénica persistente. Debido a que con frecuencia es dificil la identificacion del
riesgo tedrico de presentar crisis de forma persistente, se ha establecido un consenso en el que para
el diagnostico de epilepsia de forma operativa se requiere la ocurrencia de dos 0 mas crisis

epilépticas no provocadas con un lapso de mas de 24 horas entre ellas(27).

El diagnostico diferencial de los eventos transitorios que pudieran equivaler a crisis epilépticas
involucra primero determinar que dichos eventos son realmente epilépticos porque existen una gran
cantidad de imitadores (ejemplo: El sincope o desmayos), y luego distinguir si se trata de una crisis
provocada o de una condicion epiléptica crénica. Las convulsiones febriles en lactantes y nifios
pequefios o las convulsiones por abstinencia en los alcohélicos son ejemplos de crisis provocadas

que no justifican el diagndstico de epilepsia.

El pilar del tratamiento de la epilepsia son las medicaciones anticonvulsivantes. Sin embargo
alrededor de un tercio de los pacientes (30-40%) no alcanzan control de las crisis epilépticas a pesar
de la terapia farmacoldgica(28). Se ha definido en la literatura por epilepsia refractaria como “La
falla terapéutica a dos esquemas anticonvulsivantes bien tolerados y usados adecuadamente (sea

en monoterapia 0 en combinacion) con el objetivo de alcanzar libertad de crisis”(29). La epilepsia
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refractaria se acomparia con un riesgo adicional de comorbilidades psiquiatras como depresion, de
un incremento en la morbilidad por caidas y lesiones como consecuencia directa de las crisis
epilépticas no controladas, también existe un incremento de la mortalidad global asociada muerte

subita en epilepsia y accidentes(30).

Una vez se establece que la epilepsia es una epilepsia refractaria la recomendacion de la Academia
Americana de Neurologia es determinar si el paciente es candidato a cirugia de epilepsia(31). La
cirugia de epilepsia es un método establecido para reducir o eliminar las crisis epilépticas y mejorar
la calidad de vida del paciente. La morbilidad y mortalidad de la epilepsia incluso si es pequefia
(alrededor de 0.5%) es acumulativa cada afio. De tal forma que una persona después de 6 afios de
no control de las crisis epilépticas tendra un 3% de mortalidad(32). La seguridad de la cirugia de
epilepsia ha sido probada en la literatura mundial, teniendo un riesgo de muerte que no es superior
al 2%(33). Por lo tanto, se debe considerar la cirugia de epilepsia si las crisis son refractarias. Otras
razones para considerar cirugia son las siguientes:

e Las crisis epilépticas recurrentes se asocian a un declive cognitivo y funcional (34)

e Alteracion de la capacidad de funcion escolar y laboral

e El estigma social asociado a la epilepsia

e Menores costos en salud en el paciente sometido a cirugia de forma temprana

La prescripcion de la realizacion de cirugia de epilepsia es tomada por un equipo transdisciplinario
consistente en neur6logos, neurofisidlogos, neuropsicélogos, radidlogos, trabajadores sociales,
enfermeras y neurocirujanos de epilepsia. Le evaluacidn prequirdrgica incluye aspectos de la
historia clinica del paciente, hallazgos al examen neuroldgico, circunstancias sociales,
comorbilidades de los pacientes, tipo de Epilepsia, gravedad de la enfermedad y hallazgos de las

pruebas diagnosticas.

El plan quirdrgico se establece de forma multidisciplinaria, realizando una aproximacion
quirargica individualizada. Cuando toda la informacion prequirdrgica obtenida de la evaluacion
clinicay electroencefalografica de la crisis epiléptica (por video-electroencefalografia), las pruebas
neuropsicoldgicas y la evaluacion radioldgica coinciden (también conocido estudios de Fase 1) en
la identificacidn del area cerebral de inicio de las crisis epilépticas se procede a la realizacion de la

cirugia. Cuando los datos son inadecuados o incongruentes para definir el area cerebral de inicio
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de las crisis epilépticas (conocido como Zona Epileptogénica) se debe considerar la realizacion de
estudios radioldgicos metabdlicos o localizacion de electrodos intracraneales (Fase 2) para definir
dicha area previo a la consideracion de cirugia de epilepsia(35)(36)(37). La figura 2.1 constituye

un algoritmo de las fases en la realizacion de cirugia de epilepsia en pacientes pediatricos.

Figura 2.1. Fases en la realizacion de cirugia de epilepsia en pediatria.

Fase 1
Investigaciones requeridas en todos los
pacientes

Resonancia magnética cerebral
Monitoreo de video-EEG
Evaluacion neuropsicoldgica

Riesgo desfavorable entre el
déficit posquirdrgico y el
No conclusién sobre la resultado final de control de

localizacion de la ZE crisis
Evaluacion de elegibilidad para cirugia de epilepsia

Cirugia de epilepsia

No candidato a cirugia de
epilepsia

Fase 2
Registro de EEG
intracraneal

No conclusién sobre la localizacion de la ZE o Riesgo
desfavorable entre el déficit posquirtrgico y el resultado final
de control de crisis

EEG: Electroencefalograma, ZE: Zona epileptogénica.
Adaptado de: Ryvlin P, Cross JH, Rheims S. Epilepsy surgery in children and adults. Vol. 13, The Lancet Neurology. Lancet Publishing Group;
2014. p. 1114-26.

Apesar de lo anteriormente mencionado, en la literatura se ha identificado dificultades para acceder
a la cirugia de epilepsia; en los Estados Unidos menos del 1% de los pacientes que padecen de
epilepsia refractaria son estudiados en centros de epilepsia(38), lo que quiere decir que la mayoria
de los pacientes no reciben atencidn por un equipos transdiciplinarios en Epilepsia.

En la literatura se identificaron diferentes investigaciones que han abordado aspectos relacionados
con el acceso a la cirugia de epilepsia. Se describen y sintetizan a continuacion estudios que se
acercan al objeto de investigacion relacionadas con el acceso y experiencias sobre la cirugia de

epilepsia. Es importante anotar que se trata de investigaciones cuantitativas y cualitativas.
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Caracteristicas sociales y cirugia de epilepsia

La raza-etnia ha sido asociada a desenlaces en salud diferenciales en epilepsia(23). Por ejemplo,
las personas afroamericanas que padecen epilepsia presentan mayor tasa de hospitalizaciones,
visitas a los servicios de urgencias, menos visitas a neurologia y menor acceso a cirugia de epilepsia
comparado con su contraparte blanca(39)(40)(41). Algunos grupos culturales pueden tener
creencias tradicionales sobre la enfermedad que los alejan de la medicina occidental asistencialista.
La poblacion migrante enfrenta también retos Unicos en la atencion de la epilepsia que pueden ir

desde barreras idiomaticas hasta la comprension del sistema de salud.

En un estudio descriptivo en E.U. con informacion nacional correspondiente a 2010-2012 se
identificd que la cirugia de epilepsia de nifios y adultos correspondia en un 60% a blancos, 7% a
afroamericanos y 15% hispanos. En las admisiones pediatricas y de adultos se encontrd una sobre
representacion de personas de blancos y una pobre representacién de afroamericanos, la cual
persistia a pesar de estratificar por posicion socioecondémica. Las disparidades raciales

identificadas afectaban por igual a pacientes adultos y pediatricos(42).

Las diferencias raciales respecto al tiempo de acceso a la cirugia de epilepsia también han sido
estudiadas. Una cohorte retrospectiva en la ciudad de San francisco (E.U.) identificé que las
minorias étnicas (Afroamericanos y Asiaticos) experimentaban tiempos de acceso a la cirugia de
epilepsia (Lobectomia temporal anterior en epilepsia refractaria) significativamente mas largos
comparados con las personas caucasicas en los analisis de Kaplan Meier, incluso en los analisis
ajustados por edad, sexo y hallazgos del electroencefalograma. Asi mismo se identificd que una
proficiencia limitada en el idioma inglés constituia un factor de riesgo para un mayor retraso

quirdrgico(25).

Burneo et al, estudiaron las tasas de cirugia del I6bulo temporal en epilepsias refractarias
potencialmente remediables en poblacién Afroamericana comparados con Blancos no hispanos,
ajustando por factores que pueden afectar la cirugia. Se identifico que los Afroamericanos eran
Ilevados a cirugia de epilepsia con menos frecuencia que los blancos no hispanos (OR 0.3; 95% IC
0.2 a 0.8). Después de controlar factores confusores se determind que los Afroamericanos

presentaban un 60% menos probabilidad de recibir cirugia de epilepsia comparados con la
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poblacion Blanca no hispana, concluyéndose que la etnia es un factor relacionado a las disparidades
en cirugia de epilepsia(43).

La organizacion del sistema de salud ejerce una influencia sobre las disparidades raciales. En
estados unidos se estudio el impacto de la reforma del sistema de salud conocida como la ley de
cuidado de salud a bajo precio (Afordable care act ~ACA-) enfocada en proporcionar planes de
seguros econdmicamente viables con el objetivo de beneficiar a las minorias y poblacion
econdémicamente vulnerable. En una cohorte nacional de pacientes adultos en E.U. se analizé las
inequidades raciales posterior a la implementacion de la ACA en el acceso a la cirugia de epilepsia
del l16bulo temporal (cirugia de epilepsia mas comdn) en epilepsia refractaria en una muestra de
148 pacientes durante 2012-2013. Los modelos de regresion ajustados para las caracteristicas
demogréficas y clinicas no demostraron diferencias raciales en el acceso a la cirugia; ademas no se
identifico diferencias raciales en los resultados quirtrgicos a corto plazo en la era posterior a la
instauracion de la ACA. Estos hallazgos indican que el incremento en el acceso a los servicios de
salud puede tener un rol en la brecha de acceso racial a la cirugia de epilepsia(44). Sin embargo,
este estudio presenta varias limitaciones en sus conclusiones pues no se analizaron otros factores

que pudieron simultaneamente haber afectado el acceso a la cirugia de epilepsia.

Respecto a lo concerniente con la edad y cirugia de epilepsia se presenta a continuacion una sintesis
de la literatura. La incidencia de epilepsia es mayor en los nifios que en los adultos, especialmente
en el primer afio de vida(45). La edad no es Gnicamente una variable demogréfica, estd asociada
también a roles y posiciones sociales que se asocian a una posicion socioeconémicay acceso a los
recursos. El funcionamiento social del nifio se ve afectado por limitaciones en la participacién

social (Ej.: Acceso educativo) y la necesidad de ser cuidado por otros.

Pestana-Knight et al analizaron la tendencia del uso de cirugia de epilepsia en pediatria a nivel
nacional en los E.U. entre 1997 a 2009. Este estudio transversal identifico las tasas de cirugia de
epilepsia en nifios afio a afio basados en el nimero de casos prevalentes de epilepsia en el afio
correspondiente, estas tasas se ajustaron por edad-sexo-raza. Las tasas de cirugia de epilepsia en
los nifios aumentaron significativamente desde 0.85 por 1,000 nifios con epilepsia en 1997 a 1.44
por 1,000 nifios con epilepsia en 2009. El incremento en las tasas de cirugia de epilepsia se

reconocio en los diferentes grupos etarios excepto los lactantes, sexos y razas. Sin embargo, la tasa
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de incremento fue significativamente menor en Afroamericanos y en el aseguramiento publico.
Adicionalmente el nimero identificado de cirugia de epilepsias fue menos del 35% de lo esperado
por cada afio estudiado, basado en el incremento poblacional y la prevalencia de la enfermedad,

sugiriendo que la cirugia de epilepsia en pediatria permanece subutilizada(46).

Un estudio desarrollado en Ontario, Canada realizd un andlisis de sistemas para evaluar los
diferentes componentes (patrones de referencia, utilizacion del sistema, flujo de pacientes) del
proceso de cirugia de epilepsia en nifios en un hospital infantil de referencia publico. Dicho analisis
permitid la identificacion de brechas y cuellos de botella en el proceso. Durante un periodo de dos
afios 64 de 160 pacientes se consideraron candidatos a cirugia de epilepsia, con un tiempo promedio
de 4.6 afios desde la primera crisis hasta la remision al centro especializado de epilepsia. La tasa
de referencia de los nifios con epilepsia refractaria se calcul6 en 5.6%. Las bajas tasas de referencia
pueden estar relacionadas a la falta de educacion de los neur6logos y personal de salud de los
beneficios de la cirugia de epilepsia. Desde la admision al centro especializado a la realizacion de
cirugia de epilepsia hubo un rango de 1.1 a 1.6 afios. Se considerd con los hallazgos del estudio
que las tasas de evaluacion quirdrgica para cirugia de epilepsia también son relativamente bajas,

menos del 2%, teniendo en cuenta el numero de nifios con epilepsia refractaria en Ontario(47).

Burneo y colaboradores en Ontario evaluaron el uso de cirugia de epilepsia en un sistema de salud
publica universal, usando bases de datos de una corte retrospectiva entre 2001-2010 identificaron
que de un total de 10,661 pacientes con epilepsia intratable solo 124 pacientes (1.2%) fue llevado
a cirugia de epilepsia. Se identific como predictores de cirugia la edad, ya que a menor edad mas
probabilidad de realizacion de cirugia (35 versus 46 afios, p<0.0001). En el modelo multivariado
la edad avanzada y un alto indice de comorbilidades se asociaron con un menor riesgo de
realizacion de cirugia de epilepsia. El porcentaje de personas que recibe cirugia de epilepsia es
bajo, a pesar de que en epilepsia refractaria representa el cuidado estandar recomendado(48).

Se identificd poca literatura en relacion con los aspectos relacionados al sexo y la cirugia de
epilepsia. El sexo parece ser un factor influyente en epilepsia en los adultos, pero no en los nifios;
por ejemplo, las mujeres parecen tener mas dificultades con la recurrencia de las crisis epilépticas
y mayor utilizacion de los servicios de neurologia y tasas mayores de hospitalizacion comparado

con los hombres(49). Sin embargo, en un estudio se identificd que los nifios con epilepsia tienen
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tasas similares de cirugia de epilepsia sin diferencias de género(50). La calidad de vida en los
pacientes que padecen epilepsia puede diferir entre mujeres y hombres. Los asuntos relacionados
al embarazo y mayores tasas de depresion en mujeres que padecen epilepsia versus los hombres

pueden contribuir a esta diferencia (51).

La relacién entre posicion socioecondmica y cirugia de Epilepsia ha sido abordada por diversos
autores; a continuacion, se detallan los hallazgos encontrados. Las disparidades en el cuidado de la
salud de los pacientes con epilepsia han sido estudiadas. En un estudio realizado en Nueva York y
Houston se analiz6 las disparidades en el uso del sistema de salud y los desenlaces en salud de
personas con epilepsia socioeconémicamente diversas. Se realizd un seguimiento de los pacientes
por un afio en tres clinicas que atendian pacientes predominantemente de ingresos bajos, no
aseguradas o aseguradas con Medicaid y minorias raciales y cuatro clinicas que atendian poblacién
con posicion socioecondmica. Se incluyeron 566 pacientes adultos realizdndose entrevistas
indagandose sobre uso del sistema de salud, crisis epilépticas, efectos adversos y desenlaces en
salud. Los pacientes con baja posicion socioecondmica presentaron una mayor probabilidad de
presentar crisis epilépticas (p<0,05). Después de ajustar los pacientes por edad, género, etnia y
estatus marital, se encontré que los pacientes con baja posicién socioeconémica presentan usos
consistentemente mayores de los servicios de emergencia y mas visitas al médico general. Las
hospitalizaciones también fueron consistentemente mayores; sin embargo, esta diferencia no fue
estadisticamente significativa. Los pacientes con baja posicion socioeconémica presentaron mayor
riesgo de no control de las crisis epilépticas, efectos adversos de la medicacién y menor calidad de
vida durante el periodo de estudio. Estos hallazgos indican la persistencia de disparidades asociadas
a la posicion socioecondémica en los pacientes con epilepsia(52).

En el estudio realizado por Rubinger et al. se evalud la influencia de la posicion socioeconémica
en el tiempo a cirugia y el resultado quirdrgico en nifios con epilepsia refractaria en un sistema de
salud universal. La muestra consistio en nifios que han asistido a cirugia de epilepsia entre 2001 a
2013 en Canada. La manera de determinar la posicién socioecondémica fue a través de la
identificacion del area de residencia y la encuesta nacional de viviendas de dicho pais. La muestra
consistio en 284 pacientes donde la edad promedio de cirugia fue de 10,57 +/- 1,57 afios. No se
encontraron diferencias significativas en la edad de cirugia, sexo, coeficiente intelectual de base,

numero de medicamentos anticonvulsivantes y frecuencia de crisis entre los diferentes quintiles de
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ingresos. El tiempo a cirugia fue de 5,6 +/- 4,9 afios, y en aquellos con el quintil de ingresos mas
alto fue de 4,65 +/- 4,16 afios. Los pacientes en el quintil de ingresos mas bajos tuvieron tiempo a
cirugia significativamente mas prolongados respecto al quintil mas alto (p=0,044). No se
encontraron diferencias significativas en los resultados quirargicos de libertad de crisis entre los
quintiles de ingresos. El tiempo a cirugia no fue uniforme entre los quintiles de ingresos a pesar de
la existencia de un sistema de salud universal. Los pacientes con el menor posicién socioeconémica
tuvieron menor probabilidad de mejoria en el control de crisis posterior a la cirugia y requieren
mayor soporte adicional social y financiero para mitigar las discrepancias en el control de crisis

postquirdrgico entre los diferentes niveles de estatus socioecondmico(53).

Caracteristicas de los servicios de salud y cirugia de epilepsia

Las caracteristicas del sistema de salud y los servicios también se han estudiado en relacién con la
cirugia de Epilepsia. Las diferencias sociodemograficas en el uso de los servicios de salud en los
pacientes con epilepsia fueron estudiadas por Begley et al. en diferentes sitios con el objetivo de
identificar hasta qué grado dichas disparidades son explicadas por practicas del proveedor del
servicio. Se uso la informacion de 3 meses de 560 pacientes en cuatro hospitales. La mitad de los
pacientes se obtuvo de dos sitios que reciben poblacion de bajo estatus socioeconémico, minorias,
aseguramiento publico o no asegurados. En el otro sitio de practica se atendian pacientes de alto
estatus socioeconomico. Comparado con los blancos la poblacion afroamericana e hispana presento
significativamente mayores tasas de visitas al médico general (OR=5.3 y 4.9, p<0.05), atenciones
por urgencias, hospitalizaciones y menores tasas de visitas al especialista. Un patron similar se
identifico relacionado a los ingresos del paciente y la cobertura. La magnitud y significancia de las
disparidades encontradas persistian cuando se ajustaban por caracteristicas individuales (edad,
género, frecuencia de crisis y comorbilidades), pero disminuian sustancialmente o eran eliminadas
cuando el sitio de atencion se adicionaba al modelo, lo que podria significar que el acceso
contrarresta otras inequidades. Las asociaciones con el sitio de cuidado persisten a pesar de
diferencias geogréaficas en la localizacién de los hospitales que atienden pacientes con estatus
socioecondémico bajo(54). Estos hallazgos indican que las disparidades sociodemograficas en los
patrones de atencion de las personas con epilepsia resultan también de diferencias en los lugares

donde ellos buscan la atencion y no solo que de quienes son.
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Las disparidades en el acceso al cuidado especializado en epilepsia se ven influenciadas por
factores individuales y comunitarios. En un estudio retrospectivo realizado en el estado de
California (E.U) en el afio 2009 se identifico el acceso a consulta especializada de epilepsia en
pacientes con crisis epilépticas frecuentes y al servicio de videoelectroencefalografia (video-EEG).
Entre 115,632 personas con epilepsia las tasas de realizacion de video-EEG en los pacientes sin
aseguramiento o con aseguramiento publico fue significativamente menor comparado con los
pacientes con aseguramiento privado. Se encontr6 que los pacientes que viven en areas donde se
encuentran localizados los centros de epilepsia presentan mayor probabilidad de recibir atencion
especializada (OR: 1.81, 95% IC: 1.20-2.72) comparados con los que viven en otras areas, lo que
podria indicar barreras de acceso geografico. En contraste con lo anterior en las personas con
aseguramiento privado la localizacion de los centros de epilepsia no influy6 en el acceso. En el
nivel individual también se encontr6 un acceso disminuido en los pacientes afroamericanos,

hispanos y con comorbilidades(55).

Se ha encontrado que las caracteristicas del sistema de salud y de la prestacion de los servicios
pueden condicionar el proceso de acceso a cirugia de epilepsia. Hill et al. evaluaron la
disponibilidad de cirugia de epilepsia en un centro de referencia antes y después de la aplicacién
de una iniciativa de mejoria de la calidad que comprendia la formacion de un equipo
multidisciplinario que realiz6 un mapa de procesos, identificacion de potenciales barreras de acceso
e intervencion por parte de una enfermera coordinadora de cirugia que aplicara mejorias a los
componentes del proceso de cirugia de epilepsia. Después de la intervencién el flujo de pacientes
aumento en cada etapa de las fases prequirdrgicas (32-96% de crecimiento en la etapa evaluativa).
Sin embargo, los tiempos de espera no mejoraron completamente. No se observaron diferencias
entre la proporcion de posibles candidatos y quienes completaron el proceso de cirugia de epilepsia
en los escenarios evaluados. Se requiere probablemente de ciclos adicionales de mejoria de

procesos para encontrar cuellos de botella secundarios (56).

Los tiempos de espera para la realizacion de cirugia de epilepsia han sido estudiados comparando
centros de referencia de México y Canada. Para lo anterior se revisaron los casos que fueron
referidos a cirugia de epilepsia entre 2007 a 2015 en dos centros de referencia de dichos paises,
comparandose tiempos de espera, tiempo desde el diagnostico de epilepsia hasta evaluacion en el

centro de referencia y a la realizaciéon de cirugia de epilepsia. Se identifico que en el centro



28

mexicano el tiempo entre el diagnostico y la remision fue de 18.9 afios y en el centro canadiense
fue de 16.9 afos (p=0.30) y desde el diagnostico hasta la cirugia de epilepsia en el centro mexicano
se identificd 42.19 meses y 25.7 meses en el centro canadiense (p=0.004). A pesar de las diferencias
en los sistemas de salud, las disparidades economicas y los factores sociales entre estos dos paises
se identificaron tiempos de espera excesivos como un problema central en Canada y México,
evidenciando que el retraso en el acceso a cirugia de epilepsia es un problema universal(57). Una
limitante del estudio es que probablemente las practicas en estos dos centros no representen las
practicas en casa pais y no puedan ser generalizadas. Otro limitante es que no se da claridad sobre
el inicio de la epilepsia refractaria sino desde el diagnostico de epilepsia, lo cual no implica una
referencia a los centros especializados en cirugia de epilepsia.

Las actitudes del personal de salud frente a cirugia de epilepsia también han sido estudiadas. En un
estudio realizado en Italia se entrevistd a neurélogos de adultos y nifios con el objetivo de evaluar
los conocimientos y actitudes hacia la cirugia de epilepsia que pueden retrasar el acceso a dicho
servicio. Se encuestaron 183 neurdlogos con una escala de 1 a 10 (desfavorable a favorable) acerca
de cirugia de epilepsia, encontrandose gran variabilidad en las respuestas. El grupo de mayor
experticia puntuaba a favor de la cirugia de epilepsia con mayor homogeneidad en las respuestas.
Se identificd que las actitudes encontradas frente a los beneficios potenciales de la cirugia de
epilepsia se relacionaban con el numero de pacientes referidos a cirugia de epilepsia (p<0.01). La
mayoria de los encuestados presenta actitudes variables o negativas frente a la cirugia (51%) ,
reflejando ambivalencia e inseguridad sobre los beneficios del procedimiento(58). En otras
encuestas realizadas en neur6logos se reflejan también falta de claridad frente al concepto de
epilepsia refractaria con un consecuente impacto en la conducta de remision de los pacientes(59).

Experiencias sobre la cirugia de epilepsia

En un estudio cualitativo realizado por Shih P. et al se evaluaron las experiencias de los pacientes
adultos con epilepsia refractaria que eran sometidos a investigaciones prequirargicas y la manera
en que sus percepciones sobre la cirugia se iban desarrollando. Se realizaron 12 entrevistas a
profundidad con pacientes y 6 especialistas en epilepsia, los datos eran analizados tematicamente
via grupos de trabajo. Los pacientes referian falta de claridad e informacion acerca de su

enfermedad en los niveles primarios de atencion y un pobre manejo de la enfermedad, que se
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demostraba a través de inconsistencias y retraso en la remision a los centros especializados en
epilepsia. El proceso de investigaciones prequirdrgicas fue percibido como prolongado y
complicado; sin embargo, se realiz6 un acompafiamiento en los centros especializados que les
permitia percibir aspectos positivos de la cirugia y que la realizacion de las pruebas prequirurgicas
eran necesarias para obtener los mejores resultados. Los autores concluyen que una relacion de
confianza con el equipo de salud, especialmente con el profesional en neurocirugia se asocié a
pensamientos mas optimistas sobre la cirugia. Las experiencias de los pacientes, sus motivaciones
y preocupaciones sobre la cirugia de epilepsia revelan una conexion profunda entre factores
personales, clinicos y sociales que afectan o promueven la preparacion para la cirugia de

epilepsia(60).

Otro estudio también evalud las experiencias y expectativas de los pacientes con epilepsia
refractaria antes de la cirugia de epilepsia, y sus experiencias a corto y largo plazo después de la
cirugia. Se obtuvo una muestra de 18 pacientes adultos que respondieron preguntas abiertas
preoperativamente, 2 afios después de la cirugia y a largo plazo (media de 13 afios). Las respuestas
se analizaron por analisis de contenido cualitativo. Los autores identificaron que previo a la cirugia
existen ideas de lo que es una “vida normal”, presentan ideas de esperanza a la reduccion de la
medicacion y de las crisis, mejorar su vida social y autoconfianza. Sin embargo, también
experimentaban temores por las complicaciones potenciales de la cirugia, la persistencia de las
crisis a pesar del tratamiento y ansiedad hacia lo desconocido. En ambas experiencias
posoperatorias los pacientes experimentaron un incremento en sus actividades de independencia,
tuvieron reduccién de las crisis y mejoria en las preocupaciones y miedos. No obstante, algunos
pacientes experimentaron un empeoramiento en su vida debido a efectos adversos neurol6gicos o
psicolégicos, independientemente de que hubiese una reduccién o control de las crisis

epilépticas(61).

Pocos estudios han evaluado las percepciones de los pacientes candidatos a cirugia de epilepsia.
Un estudio cualitativo estudio las actitudes frente al tratamiento médico de la epilepsia intratable o
refractaria y documento las barreras potenciales frente al acceso de cirugia de epilepsia, resaltando
las actitudes de los adolescentes y minorias. Se realizaron grupos focales con pacientes y padres de
epilepsia refractaria. Los pacientes en general experimentaban que la cirugia de epilepsia era “el

ultimo esfuerzo desesperado” y “experimental”. Los pacientes afroamericanos expresaron su
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percepcion de un riesgo elevado frente a la cirugia, ninguno tenia suficiente informacion sobre esta
posibilidad terapéutica y referian temores. Solo la mitad de los pacientes afroamericanos
considerarian la posibilidad de cirugia de epilepsia si esta fuese una opcién terapéutica para ellos.
En la entrevista con los padres se encontro que se sentian abrumados sobre la decision sobre cirugia
en sus hijos y preferian esperar a que el nifio estuviese mayor y pudiera participar de la decision.
Los padres y sus hijos se mostraron dispuestos a tolerar gran disfuncion o secuelas de la enfermedad
antes de considerar la cirugia(62).

La informacion cualitativa sobre las experiencias de las familias acerca de la cirugia de Epilepsia
es escasa. Sin embargo, la experiencia de los familiares y cuidadores de pacientes con condiciones
neuroldgicas y neuroquirdrgicas en un escenario intrahospitalario ha sido previamente abordada.
El estudio de Khabarov et al. tenia como objetivo comprender los significados para las familias y
cuidadores de pacientes con enfermedad neuroldgica respecto a su inclusion en el cuidado de los
pacientes, asi como los roles que estos asumen. Los autores abordan la problematica desde una
aproximacion fenomenoldgica, usando entrevistas semiestructuradas. Los participantes comparten
diversas experiencias que se agruparon en tres categorias. La primera es la “no familiaridad con el
ambiente hospitalario y los procedimientos”, en esta categoria se revelan como desde su
perspectiva la accesibilidad y la interaccion se ven afectadas por barreras estructurales y sistémicas.
En esta categoria se identifican dificultades con la terminologia y la comunicacion con el personal
de salud. En la segunda categoria se reconoce el rol de la familia como mediador y proveedor de
informacidn. En la tercera categoria se identifica la importancia del papel de la familia y cuidadores
en el cuidado a largo plazo de los pacientes. Este estudio ejemplifica la necesidad de reconocer las
experiencias de los cuidadores y familiares de los pacientes como parte de la optimizacion del
cuidado y tratamiento de los pacientes(63).

3. Aproximacion Teorica
Para los fines de esta investigacion que busca caracterizar las experiencias de los cuidadores de
nifios y adolescentes respecto a la cirugia de epilepsia en Epilepsia Refractaria en la ciudad de Cali,
se utilizé en términos del abordaje general tedrico y metodoldgico de la investigacion la perspectiva
fenomenoldgica; y en cuanto al problema de investigacion se abordara el tema desde la perspectiva
de la teoria de los determinantes sociales de la salud.
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Los determinantes sociales de la salud

En la historia de la salud publica se han desarrollado varios modelos tedricos explicativos acerca
del proceso salud/enfermedad. Estas teorias expresan maneras especificas de pensamiento acerca
del mundo y proyectos filoséficos diferentes, que incluso pueden ser antagonistas unos con
otros(64). Para algunos autores el modelo de determinantes sociales de la salud aparece asociado a
los efectos negativos del neoliberalismo implementado en los 1980s. Este modelo neoliberal
incremento las inequidades en salud, ocasionando la preocupacion por la justicia social(65).

La comisién en determinantes sociales de la salud de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
considera la inequidad de la siguiente manera: “Donde existan diferencias sistematicas en salud
que sean consideradas evitables por acciones razonables, siendo sencillamente injustas. Esto es lo
que etiquetamos como inequidad en salud”’(66). Es importante considerar que las sociedades e
individuos fijan limites en cuanto a cuanta injusticia es aceptable. Estos limites cambian en el

tiempo y ante determinadas circunstancias(67).

Las inequidades en salud reflejan las diferencias en el acceso a una serie de servicios en salud
promocionales, preventivos, curativos o paliativos o diferencias en los resultados en salud
incluyendo discapacidad, morbilidad y mortalidad, afectando la salud fisica, mental y social de la
poblacién. Las causas de las inequidades son dindmicas y reflejan mdltiples determinantes. Sin
embargo, las inequidades en salud son consideradas evitables e injustas(68). Las inequidades en
salud se asocian a patrones sistematicos de gradientes en el acceso y resultados en salud entre las
poblaciones con diferentes niveles de ventaja o desventaja social, como son el ingreso econémico,

el poder, el prestigio y otros marcadores de estratificacion social(68).

El lugar en la jerarquia social que ocupan los individuos y grupos, combinado con el contexto
ambiental y social determinan la exposicion y la vulnerabilidad a condiciones que favorecen o
empeoran su condicidn de salud (donde viven, nacen, crecen, trabajan)(69). Los determinantes
subyacentes son complejos, reflejan factores sistematicos sociales, econdémicos, politicos,
historicos y medioambientales que interactian con factores bioldgicos. Los impactos positivos o
negativos de los determinantes sociales de la salud se acumulan durante el curso de vida, alterando

las trayectorias de la salud durante la vida y pudiendo ser transferidos a través de generaciones(69).
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La Comision de los Determinantes Sociales de la Salud de la Organizacion Mundial de la Salud
construyd un modelo teérico que conceptualiza de una manera amplia los determinantes sociales
de lasalud y las vias mediante las cuales la salud se ve distribuida. EI modelo muestra las relaciones
entre los diferentes tipos de determinantes y explica la forma en que los determinantes contribuyen
a las inequidades en salud entre los diferentes grupos en la sociedad dada una estratificacion social
del estado de salud. Este modelo ha servido como un punto de partida frente a como evaluar los

diferentes resultados en salud o enfermedad.

El contexto social y econdmico (ej.: politicas de empleo, esquemas de impuestos, tratados de libre
comercio, etc.) dan lugar a posiciones socioecondémicas desiguales. La posicion social refleja la
distribucion desigual de los recursos materiales en cada sociedad, pudiendo ser retratada como un
sistema de estratificacion o una jerarquia social, que incluye el nivel educativo, el nivel de ingresos,
el estatus laboral, raza-etnia y el género, frecuentemente asociado a marcadores de discriminacion.
Estas posiciones sociales se caracterizan por niveles diferenciales en la exposicion a condiciones
dafinas para la salud y vulnerabilidad diferencial en términos de las condiciones de salud y la
disponibilidad de recursos materiales. Por lo tanto, la estratificacion social determina las
consecuencias diferenciales de las condiciones adversas de salud de las poblaciones menos
favorecidas. EI modelo en cuestion destaca un grupo de factores intermediarios que cubren
exposiciones, vulnerabilidades y consecuencias diferenciales como parte importante en la
explicacion de las inequidades en salud, incluyendo el sistema de salud en si mismo. Los resultados
que emergen al final de la “cadena de produccion social” son los impactos medibles de los factores

sociales en el estado de salud y en los resultados entre diferentes poblaciones(70) (Figura 3.1).
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Figura 3.1. Marco conceptual de los determinantes sociales de la salud
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Epilepsia, equidad y determinantes sociales
A continuacién, se describe una postura epistémica de la Salud Publica, especificamente la
trabajada desde el modelo de determinantes sociales de la salud, desde la que se aproximara el
analisis interpretativo del problema de la experiencia en el acceso a la cirugia de epilepsia en
Epilepsia Refractaria en nifios y adolescentes.

Como se presento previamente la epilepsia ha sido definida por la ILAE como un “trastorno del
cerebro caracterizado por una predisposicion persistente a generar crisis epilépticas y por las
consecuencias neurobioldgicas, cognitivas y sociales de esta condicion”(27), en esta definicion se
encuentran contenidos elementos neurobioldgicos y se reconocen las consecuencias diferenciales
segun el contexto social. Lo que significa que la epilepsia se concibe no solo como un trastorno
neuroldgico en términos bioldgicos, sino también como una condicion que afecta la salud y el

bienestar individual y familiar.

Relacionado con lo anterior se puede entender que varios factores incluyendo los determinantes
sociales participan en la explicacion de la distribucion de los trastornos neuroldgicos en las

poblaciones. Los trastornos neuroldgicos estan inequitativamente distribuidos, siendo las personas
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social y econdmicamente vulnerables quienes soportan una desproporcionada carga de la

enfermedad neuroldgica y mental con sus respectivas consecuencias(71).

Las caracteristicas de la epilepsia como enfermedad han hecho que sea abordada de forma variable
en los diferentes paises en términos de politicas pablicas y legislacion, ubicandose dentro de los
trastornos cerebrales, condiciones de discapacidad, enfermedades cronicas no transmisibles y

condiciones de salud mental.

Como en la mayoria de las enfermedades cronicas no transmisibles la etiologia de los trastornos
neuroldgicos y mentales es multifactorial. El riesgo de padecerlas y sus desenlaces estan
determinado por la interaccion de determinantes genéticos, biolégicos, psicoldgicos y sociales. Sin
embargo, los determinantes sociales juegan un papel principal en la determinacion de dicho riesgo.
La comprension de estos determinantes es importante para el mejoramiento de acciones de
prevencion y atencion(72). Esta comprension puede romper el ciclo vicioso de enfermedad

mental/neuroldgica y desventaja social que contribuya al mejoramiento del desarrollo humano.

A continuacién, se presenta el modelo de determinantes sociales desde una perspectiva enfocada
para la epilepsia, se reiteran los conceptos de los determinantes sociales de la salud aplicados a la
epilepsia (73) en la figura 3.2.

Figura 3.2. Marco conceptual de los determinantes sociales de la salud en epilepsia
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El marco general conceptual de los determinantes sociales de la salud distingue entre determinantes
sociales y estructurales y determinantes intermediarios de la salud (mecanismos mediadores). Los
factores mas distales en el modelo son los factores estructurales y sociales que forman el medio
politico y socioeconomico: politicas macroeconomicas, politicas sociales, la cultura y los valores
sociales. Para el caso de la epilepsia se incluyen la definicion de epilepsia como enfermedad
neuroldgica, la regulacion del cuidado y tratamientos en epilepsia y la percepcién publica de las

personas que padecen de epilepsia (estigma social).

Los factores més proximales entre los determinantes sociales y estructurales son aquellos que
definen el estado socioeconémico de un individuo o colectivo, con los efectos combinados de clase,
género y etnia. La posicion socioecondmica es un determinante estructural ubicado en el modelo
entre los determinantes macro socioecondmicos del contexto y los determinantes intermedios, el
contexto macro determina la posicion socioecondémica y esa posicion socioeconémica determina
los determinantes intermedios (condiciones materiales de vida, factores psicosociales, bioldgicos,

acceso a los servicios de salud etc.).

Los determinantes intermediarios proximales incluyen circunstancias materiales (condiciones de
vivienda, trabajo, disponibilidad de alimentos), conductas y factores biolédgicos (gj., adherencia al
tratamiento) y mecanismos psicosociales. El sistema de salud es identificado como otro mecanismo
social que aparte de ejercer influencia directa une factores psicosociales, biolégicos y materiales
con la salud y las inequidades en salud. Los factores a nivel del sistema de salud en Epilepsia
incluyen la presencia de estrategias en atencion primaria para su atencion adecuada, el acceso al
personal de salud especializado en Epilepsia, herramientas diagndsticas (ej.: Electroencefalograma,
neuroimagenes) y tratamientos (ej.: medicamentos y cirugia de epilepsia). Los determinantes
sociales estructurales estan conectados con los determinantes intermediarios a través de la cohesion

social o capital social(74).

Algunos de los determinantes macroestructurales incluyen las politicas pablicas, el financiamiento
en salud, la regulacion del cuidado y tratamientos y los sistemas de aseguramiento. La carga de
enfermedad en epilepsia es significativa e incluye costos elevados en el sistema de salud y en el
individuo(75). La prevencidn efectiva y el tratamiento oportuno de la epilepsia se requieren para

disminuir estos costos, las soluciones propuestas incluyen cerrar las brechas en la atencion de los
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pacientes con epilepsia, fortalecer las politicas publicas (ej.: leyes antidiscriminacion) y apoyar la

abogacia en epilepsia(76).

El medio sociocultural también juega un rol en epilepsia, la generacion de conciencia en el publico
y el conocimiento sobre la Epilepsia pueden afectar significativamente las percepciones hacia la
misma. Si bien la conciencia sobre la epilepsia ha mejorado, algunos grupos poblacionales
incluyendo personas con educacion primaria, estudiantes de escuelas y poblacion socialmente
vulnerable o con ciertos arraigos culturales tienen un conocimiento limitado sobre la Epilepsia(77).
Los pacientes con Epilepsia sufren frecuentemente de estigma en diferentes escenarios (laboral,
escolar, familiar) consistente en una marcacion, separacion, perdida de estatus y discriminacion en
un contexto de ejercicio de poder, siendo en ocasiones mas limitante que la enfermedad misma(78).
Esta es una razon por las cual muchos estudiantes adolescentes y sus padres prefieren mantener en
secreto la condicién de Epilepsia en sus hijos para prevenir el enfrentamiento al estigma en las
instituciones educativas(79).

En lo que respecta a las condiciones conductuales del modelo de determinantes sociales de la salud
se resalta el topico de la adherencia al tratamiento, el cual es necesario en la mayoria de los
pacientes para alcanzar un control de las crisis, a pesar de esto menos de la mitad de los pacientes
es adherente a los farmacos antiepilépticos(80). La no adherencia ha sido identificada méas probable
entre los ancianos, mujeres, individuos viviendo en pobreza y multiples comorbilidades(81). Otras
conductas que pueden influenciar los resultados en salud en Epilepsia incluyen el mayor uso de
tabaco y la adquisicion de habitos sedentarios lo que puede aumentar el estrés psicol6gico(82).

Los factores del sistema de salud también median la relacion entre los determinantes sociales de la
salud, el cuidado en Epilepsia y los resultados de salud en Epilepsia y pueden ser estructurales o
psicosociales. Los factores estructurales del sistema de salud incluyen el acceso formal (Ej.:
distancia a los servicios de salud, transporte), fuente del cuidado en epilepsia, aseguramiento y
cobertura. Previamente se ha identificado que los pacientes pertenecientes a minorias étnicas y de
bajo estatus socioecondémico se asocian a menor adherencia terapéutica con mayores tasas de
ingresos a urgencias y aquellos con aseguramiento publico se han asociado a un menor acceso a

cirugia de epilepsia comparado con el aseguramiento privado(83).
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Los factores psicosociales del sistema de salud pueden ser basados en el paciente, en el proveedor
0 ambos. Los factores basados en el paciente incluyen conocimientos en salud, actitudes,
percepciones hacia los proveedores y empoderamiento sobre la enfermedad. Factores basados en
el proveedor incluyen habilidades comunicativas y actitudes hacia el paciente incluyendo el
estigma e ideas prejuiciosas sobre la enfermedad. Algunos estudios han evaluado la relacion
paciente-proveedor, pero se conoce poco acerca del rol de estos factores en Epilepsia y de qué
forma estan unidos a los determinantes sociales de la salud(84). Las inequidades son fenémenos
complejos, se desconoce con precision como las disparidades en el cuidado en Epilepsia obedecen
a pocos recursos, relaciones paciente-proveedor, practicas del proveedor o caracteristicas de los

pacientes(52).

El andlisis de la influencia de los determinantes sociales de la salud sobre el acceso a los servicios
de salud ha sido analizado previamente desde perspectivas cualitativas y fenomenolégicas que dan
voz a los pacientes y contextualizan las barreras desde el sentido y perspectivas que le dan los
actores del sistema de salud(85)(86)(87)(88)(89).

Fenomenologia como abordaje tedrico y metodoldgico
Para presentar el abordaje fenomenoldgico, se describen los conceptos de esencia y de fenémeno,

fundamentales para la comprension de este abordaje.

De manera general, la esencia (del latin, esse, ser) se ha definido como el elemento bésico o
primario en el ser de una cosa. La naturaleza de la cosa sin lo cual no podria ser lo que es(90). En
particular, para Husserl la esencia esta referida a las vivencias fenoménicas, es decir la vivencia

como parte de la naturaleza humana.

Husserl toma como punto de partida la naturaleza de las cosas mismas, dejando en suspenso la
actitud “natural” que supone la realidad de las cosas. La perspectiva fenomenologica se abstiene
de cualquier toma de posicion respecto del mundo objetivo, actitud conocida como epojé
fenomenoldgica. A través de ella aprehendemos las vivencias subjetivas en las cuales las cosas
llegan a ser para nosotros “conscientes”, o se nos “aparecen”. Estas vivencias son llamadas también
“fenomenos”. Laepojé desconecta del campo fenomenoldgico el mundo como algo existente, pero

en su lugar se presenta el mundo percibido, juzgado, recordado, valorado por el sujeto.
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El fendmeno en cuanto es vivenciado, no es ni la apariencia de la cosa, ni el aparecer de la cosa
real en si. Lo anterior debido a que ambas opciones suponen una entidad real, y aqui de lo que se
trata es de un fendmeno concedido a una conciencia intencional, de modo que, mas que aparecer,

los fendmenos son vivenciados; por lo tanto, son la fuente Unica de experiencia verdadera.

Husserl no parte de la realidad del sujeto y del objeto, sino de su relacién en tanto fenémeno
vivenciado por una conciencia. La cosa dada puede no existir -se ha puesto su existencia en

suspenso-, sin embargo, “ninguna vivencia dada en una persona puede no existir”(91).

La busqueda fenomenologica es el “estudio de las esencias”(92), tiene su enfoque en las
experiencias de la vida humana, “Solo podemos conocer lo que experimentamos” (Husserl,
1913)(92). La fenomenologia enfatiza en la comprension de la experiencia del fendmeno de las

personas que lo viven.

Aparte del estudio de la naturaleza de la experiencia humana, la fenomenologia hace hincapié en
el significado que las personas tienen de sus experiencias; ademas se encarga de estudiar la

experiencia de otros(93).

Husserl propone la fenomenologia como una ciencia rigurosa de hechos y esencias. Se va a las
cosas mismas para extraer del fendmeno individual lo que es general a los casos, ir a la cosa
misma(94). Husserl sugiere ir al fendmeno en si, el cual se mezcla con una serie de elementos
anexos al fendmeno que proceden del exterior y del sujeto que conoce, lo cual debe filtrarse para

guedarse unicamente con el fenémeno en si.

Un concepto importante en la fenomenologia de Husserl es la intuicion eidética, que se conoce
también como estructura. Hace referencia a la captacion de lo general, la aprehensién intelectual,
es decir captar la esencia del fendmeno. El interés se sitia en como el objeto se constituye para el

sujeto, en la percepcion del mismo(95).

Debido al caracter experiencial que los autores privilegian sobre las vivencias humanas, y a que
los autores han sido sobre todo desde la filosofia, los métodos de investigacion son métodos que la

psicologia y la sociologia han retomado de la filosofia(96).
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Fenomenologia e investigacion en salud

El interés por el disefio fenomenoldgico en ciencias de la salud se produce a partir de la necesidad
de comprender la experiencia vivida, en particular la comprension de las vivencias alrededor del

proceso de salud-enfermedad(97).

De acuerdo con Merleau-Ponty el cuerpo es capturado en una red, que junta el yo, los otros, las
cosas y el mundo. Lareunién entre el cuerpo y el mundo da vida al significado de posibles variantes
de este mundo. Nuestros cuerpos son nuestro acceso al mundo, la mayoria de los cambios
corporales (como los producidos por la Epilepsia) se traducen en cambios en la forma en que se
accede y se experimenta el mundo(98). La nocién de enfermedad debe, para Leder, incluir los

términos bioldgicos y existenciales que conciernen al cuidado y al tratamiento apropiados(99).

La fenomenologia ha servido de marco de trabajo para el estudio de enfermedades neuroldgicas y
psiquiatricas(100). Permitiendo una mejor comprension del proceso salud-enfermedad,

articulandose a un debate entre los abordajes de diferentes disciplinas y tipos de estudio.

Las neurociencias se encargan de desarrollar teorias sobre el cerebro y el sistema nervioso e
idealmente descubrir tratamientos para ciertas enfermedades usando técnicas quirurgicas,
tratamientos médicos o vacunas. Sin embargo, su mayor limitacion es la reduccion de la persona a

sus partes, con una subsecuente deshumanizacion(101).

En cuanto a la fenomenologia para el estudio de la salud, su mayor ventaja es que tiene como
propdsito describir como el mundo es vivido y experimentado, teniendo algun fendmeno como
foco: por ejemplo, el significado de salud y enfermedad, el cual esta formado por las
preocupaciones Yy reivindicaciones individuales (102). No obstante, es importante reconocer sus

limitaciones en cuanto a que no hace parte de su enfoque reconocer aspectos de las neurociencias.

Las investigaciones en psicologia han sido también un &mbito para la aplicacion de la
fenomenologia. En particular, en esta disciplina se ha desarrollado un metodo para comprender las
experiencias denominado analisis interpretativo fenomenoldgico (AIF)(103). El objetivo del AIF
es develar cual es el significado de una experiencia para el individuo a través de un proceso de

indagacion profunda y reflexiva.
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En el AIF el investigador se sitia desde una posicion donde es parte integral del proceso
investigativo. El investigador reconoce que la experiencia del sujeto no se revela simplemente, sino
que requiere de un proceso rico en interpretacion que involucra al investigador y al investigado.
Esto puede ser pensado como un proceso iterativo, involucrando un movimiento entre unidades
pequefias de significado y unidades grandes de significado, o entre las partes y el todo del fendmeno
investigado, es decir, la experiencia vivida(104).

Para el AIF es importante la manera en que las concepciones del investigador se relacionan con las
nuevas experiencias. el AIF toma de Husserl los fundamentos generales de la fenomenologia y
retoma de Heidegger su énfasis en que, mas que una concepcion de epojé que no implique la
suspension del juicio sobre las concepciones previas para el abordaje de los participantes y los
datos, sino una epojé que reconozca como dichas concepciones se revelan en el proceso de
basqueda(105). Por lo tanto, un investigador durante el AIF debe ser consciente de sus propias
creencias, percepciones y experiencias para que estas puedan enriquecer las interpretaciones, mas

que ser un obstaculo en la elaboracién del sentido de la experiencia para el participante.

La fenomenologia que propone Heidegger es la interpretacion de la existencia. Retomando a este
autor, la AIF propone una metodologia de cuatro momentos: a) la aplicacion de la epojé en términos
heideggerianos, b) La descripcion en la que se analiza la intencionalidad y el -ser en el mundo-, c)
la reduccion, que se concibe como el paso del momento descriptivo de la estructura fenoménica al
reconocimiento de patrones -la esencia- y d) la constitucion incluye un proceso de objetivacién que

llevaria a la construccién de conocimiento.

Fenomenologia y determinantes sociales de la salud

La aproximacién metodoldgica desde la fenomenologia y el marco conceptual de los
Determinantes sociales de la salud son compatibles. EI modelo de determinantes sociales de la
salud es un modelo que reconoce al individuo con sus particularidades y reconoce los elementos

estructurales que condicionan los resultados en salud.

Es importante resaltar que, aunque tradicionalmente se ha medido la inequidad a través de la
identificacion de desventajas en salud, brechas en salud y gradientes de salud, la equidad no es

unicamente acerca de dinamicas poblacionales, nimeros que puedan ser procesados y presentados
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en tablas y cuadros; sino, también se trata sobre las personas, sus valores, sus experiencias y lo que

ellos quieren de la vida(66).

En el modelo de los determinantes sociales la estratificacion social individual determina la
distribucion desigual de los recursos y los factores productores de salud (106). Por lo tanto, el
enfoque del modelo de determinantes sociales no antagoniza con la fenomenologia, donde la
experiencia del individuo constituye su objeto de estudio. Otros autores han integrado previamente
la descripcién de las experiencias desde la fenomenologia con la respectiva interpretacion de las
mismas desde los determinantes sociales de la salud con el objetivo de obtener una mejor
comprension (Verstehen) de diversos procesos de salud-enfermedad (107)(108).

El modelo de los determinantes sociales busca evidenciar las causas de las enfermedades como
producto de la exposicion a factores de riesgo, sujetos a la vulnerabilidad diferencial del individuo
y al tiempo de exposicion a nivel de lo empiricamente observable. Ambas propiedades individuales
son vividas por sujeto, aunque se sefialen factores estructurales que funcionan como determinantes

de dicha exposicién (109).

El sentido y significado de las experiencias pueden ser contextualizadas e interpretadas teniendo
en cuenta los determinantes sociales de la salud, reconociendo que la experiencia esta moldeada
por condiciones individuales y contextuales (familiares, socioeconémicas, del sistema de salud)
que hacen parte integral de los determinantes estructurales e intermedios del modelo de
determinantes sociales de la salud y condicionan el resultado final de los desenlaces en el proceso

salud-enfermedad.

El cuidado de la Epilepsia requiere el conocimiento de lo experimentado por las personas en cuanto
a la forma en la que la fisiopatologia afecta al cuerpo y la manera en la que es incorporada y

manejada por ellos.

4. OBJETIVOS
4.1 Objetivo general
Comprender las experiencias de los cuidadores de nifios nifias y adolescentes con respecto al acceso

a la cirugia de epilepsia en Epilepsia Refractaria en la ciudad de Cali.
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4.2 Objetivos Especificos

1. Indagar el vinculo entre la posicidn socioecondémica del cuidador con el acceso a cirugia de
epilepsia en Epilepsia Refractaria.

2. Reconstruir las experiencias de los cuidadores de nifios, nifias y adolescentes sobre las
interacciones con el personal de los servicios de salud en el proceso de acceso a la cirugia
de epilepsia en Epilepsia Refractaria.

3. Develar las tensiones alrededor del acceso a la cirugia de Epilepsia de los nifios nifias y

adolescentes que padecen de Epilepsia Refractaria.

5. METODOLOGIA

5.1 Abordaje metodoldgico
La presente investigacion se realiz6 desde un abordaje cualitativo, basandose en el enfoque
fenomenolodgico. Se escogid esta metodologia con la intencion de facilitar la captura de la
experiencia humanay permitir el entendimiento de los fenémenos sociales desde la perspectiva del
individuo(105); que en el caso de esta investigacion son las experiencias de las cuidadoras de nifios,

nifias y adolescentes y sus familias candidatos a Cirugia de Epilepsia.

La postura fenomenoldgica ve al individuo y su mundo de forma co-constituida; es decir, la persona
es concebida como si no existiera aparte del mundo y el mundo como si no existiera aparte de la
persona(110), asi se entienden maltiples realidades construidas socio-psicol6gicamente, formando
un mundo interconectado. En este enfoque, el anlisis del fendmeno esta anclado al significado que
le dan quienes lo viven (los sujetos) y su manera de ver el mundo. El significado que estos atribuyen
al fendmeno de estudio es lo que constituye la realidad y es lo que se quiere estudiar desde este
abordaje. El contexto del estudio cobra importancia porque se reconoce con caracteristicas Unicas
(111).

5.2 Contexto del estudio
Esta investigacion, que busco comprender las experiencias de los cuidadores de nifios, nifias y
adolescentes que padecen de Epilepsia Refractaria con respecto al acceso a la cirugia de epilepsia
en la ciudad de Cali, ocurre en un contexto particular que influye en la interpretacion de los

hallazgos y que se describe a continuacion.
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Esta investigacion se desarrollé en la ciudad de Cali, una ciudad capital pluriétnica ubicada en el
departamento del Valle del Cauca, region del Pacifico de Colombia. La region Pacifico es una
unidad geogréafica compuesta por cuatro departamentos: Valle del Cauca, Cauca, Narifio y Choco.
Los departamentos de esta region comparten similitudes geograficas, ya que cuentan con

vegetacion selvética y cuencas hidrograficas sobre valles extensos.

La region Pacifico se caracteriza por una gran riqueza natural y biodiversidad, pero la pobrezay la
desigualdad han sido histéricamente persistentes, asociandose a baja movilidad social, aislamiento
geogréfico y debilidad institucional. La alta incidencia de pobreza y las condiciones de vida estan
por debajo de las prevalecientes en el resto del pais(112).

En los departamentos del Cauca, Chocé y Narifio la evidencia muestra que entre los periodos 2002
a 2015 la pobreza ha sido consistentemente més alta, contando también con un ingreso per cépita
del hogar menor al del resto del pais(112). Segun el indice de Pobreza Multidimensional (IPM)
mas de un tercio de la poblacién del Pacifico en el afio 2015 permanece en condiciones de pobreza,
existiendo diferencias todavia mas desfavorables en la poblacion rural de la region. El perfil de la
pobreza en el Pacifico evidencia que la pobreza se asocia con mayor frecuencia a privaciones en

logros educativos, baja calidad del empleo y coberturas deficientes en acueducto y alcantarillado.

Histéricamente la region Pacifico ha sido expuesta a condiciones de violencia y marginalidad,
derivando en oportunidades laborales reducidas, bajos ingresos y pocas oportunidades de ascenso
social. De esta forma se generan condiciones que propician desigualdad y violencia, completandose
un circulo vicioso. El desarrollo econdmico de las regiones esta en estrecha relacion con las
condiciones de salud. Los departamentos pertenecientes al Pacifico presentan bajas esperanzas de

vida al nacer comparadas con el resto del pais(113).

La Encuesta Nacional de Calidad de Vida (ECV) de 2014 refiere que en la region del Pacifico mas
del 90% de los habitantes se encuentra afiliado al Sistema General de Seguridad Social en Salud
(SGSSS). No obstante, estar afiliados no representa una garantia en el acceso a los servicios de
salud, por el contrario, las condiciones son precarias en algunos territorios. El acceso no esta
directamente relacionado con la cobertura ya que este no es el Unico determinante de la utilizacion
de los servicios. Una persona puede estar asegurada por el SGSSS, pero encontrarse con diversas

barreras que evitan el uso de los servicios de salud. En la region del Pacifico la falta de centros de
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atencion, mala calidad del servicio, escasos recursos, barreras geograficas y culturales limitan la

atencion de los pacientes en los centros médicos.

La epilepsia se ha contextualizado en Colombia en el marco de la salud mental, debido a su impacto
personal en lo cognitivo, conductual, afectivo, familiar y social. En Colombia se ha reconocido la
salud mental como un derecho fundamental, un tema prioritario en Salud Pablica, un bien de interés
publico y un componente esencial del bienestar general (Ley 1616 de 2013). El Estado a través del
Sistema General de Seguridad Social en Salud es garante de una atencion integral e integrada que
incluya diagndstico, tratamiento y rehabilitacion para las enfermedades mentales en la poblacion
colombiana, priorizando a los nifios, nifias y adolescentes. Lo anterior en consonancia con lo
preceptuado en el articulo 49 de la constitucion politica. Colombia es uno de los pocos paises en
Ameérica Latina que tiene legislaciones especificas para Epilepsia. La ley 1414 de 2010 establece

medidas especiales de proteccion para las personas que padecen Epilepsia(114).

El marco legislativo y politicas anteriormente expuestas en su redaccion persiguen el buen vivir de
las personas que padecen Epilepsia. Sin embargo, en Colombia y especialmente en las regiones
periféricas como la region del Pacifico existen dificultades para implementar de manera efectiva
los planteamientos de las politicas y leyes mencionadas, debido probablemente a varios factores
entre los que destacan las caracteristicas geograficas de la region, el pobre desarrollo rural, una
intervencion estatal pequefia y una red de atencion primaria debilitada. Por ejemplo, en el marco
del Modelo de Atencion Integral en Salud -MIAS- no se cuenta con una Ruta Integral de Atencion
en Salud para la atencion de los pacientes que padecen Epilepsia y la capacidad de respuesta en los
escenarios de atencion primaria para el diagndstico y tratamiento integral de las personas que
padecen Epilepsia es limitado. Esta situacion y preocupacion es comin para América Latina 'y de
esto se desprenden estrategias como el Programa de accion de la Brecha en Salud mental -mhGAP-
de la OMS(115).

Los diferentes niveles de complejidad de atencion no se encuentran sensibilizados ni articulados
en torno a la Epilepsia, de tal forma que pueden derivar en dificultades en el diagndstico,
tratamiento y referencia oportunos, ademas de barreras administrativas y organizativas para la
accion coordinada y facilitacion de los diferentes servicios de salud en Epilepsia. Un asunto

preocupante consiste en que la prevalencia de Epilepsia esta relacionada inversamente con el
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estatus socioecondémico; es decir que a menor estatus socioeconémico mayor prevalencia de
Epilepsia. De manera paradojica el acceso a los servicios de salud se restringe a medida que se
disminuye en dicho estatus; configurandose una combinacion perversa de necesidades sentidas y

barreras en el acceso.

La ciudad de Cali por su infraestructura y desarrollo tecnoldgico constituye un sitio de referencia
para la atencion de multiples patologias de alta complejidad de los municipios del Valle del Cauca
y de otros departamentos de la region del Pacifico del pais. Es relevante anotar que la Cirugia de
Epilepsia constituye un servicio de alta complejidad que requiere la configuracion de equipos
interdisciplinarios, representa costos elevados (Tabla 5.1) y es realizado en pocas instituciones
privadas (Fundacién Valle del Lili, Centro Médico Imbanaco) y una publica (Hospital
Universitario del Valle) de nivel tres y cuatro de atencion en la ciudad, por lo que pacientes de
distintos municipios del departamento e incluso de otros departamentos de la region Pacifico y el

centro del pais realizan el proceso de acceso a Cirugia de Epilepsia en Cali (Tabla 5.2).

Tabla 5.1. Costo aproximado de la Cirugia de Epilepsia

Procedimiento Costo promedio aproximado
Paquete de Cirugia de Epilepsia 70-300 millones de pesos
Examenes Prequirurgicos
Resonancia magnética cerebral 2 millones de pesos
Videotelemetria 10 millones de pesos
Evaluacion Neuropsicolégica 500,000 pesos
Tomografia cerebral con emisién de positrones 3 millones de pesos

Fuente: Personal de salud entrevistado.

En la tabla 5.1 se detallan los costos aproximados de la Cirugia de Epilepsia, estos varian de
acuerdo con la complejidad de la cirugia, el uso o no de electrodos intracraneales durante el

procedimiento y la institucion donde se realice.

En la tabla 5.2 se detallan las Cirugias de Epilepsia en poblacion pediatrica realizadas en dos de

los centros de referencia mencionados (H.U.V y C.M.I) durante los ultimos cuatro afios.
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Tabla 5.2. Numero de Cirugias de Epilepsia segun afio de realizacién, sexo y edad en N.N.A. en
dos centros de referencia en la ciudad de Cali.

EDAD 2018 2019 2020 2021 TOTAL
Afios M F M F M F M F

1

[EEN
[EEN

0[N OB (W|N

9 1
10 1 1
11 1
12

13 1
14
15 1
16
17 1
18 1
19
20 1
TOTAL 1 3 0 0 3 2 1 16

Fuente: Unidad de Epilepsia (Centro Médico Imbanaco), Servicio de Neurocirugia (Hospital Universitario del Valle).

[EN

ONFRIOIFR|IOIFR| OFRFIN|IFPIO|IO(FR|O|FRIFIO|N

N

N O [

M: Masculino, F: femenino.

Durante el periodo 2018-2021 en dos instituciones en Cali fueron llevados a Cirugia de Epilepsia
16 pacientes menores de 21 afios, correspondiendo a 10 pacientes masculinos y 6 femeninos, del

total de pacientes 10 fueron adolescentes.

Las caracteristicas del proceso de seleccién para el acceso a Cirugia de Epilepsia estan organizadas
en las fases previamente expuestas, demandan atencion especializada de diversos profesionales en
salud, acceso a tecnologias y tiempos prolongados. Lo anterior limita el acceso de manera directa

a traveés de gastos directos de bolsillo.

El autor se permite declarar a continuacion un asunto adicional que hace parte del contexto de la
investigacion: su formacion académica es de Pediatra y Neurdlogo Infantil y ha realizado abogacia
por el mejoramiento de la atencion en salud de los pacientes con Epilepsia a nivel del Departamento
del Valle del Cauca. El autor encuentra su motivacion en el reconocimiento de dificultades e
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inequidades en el acceso a los servicios de salud en las personas que padecen de Epilepsia,

constituyendo una situacion inaceptable que demanda accion.

5.3 Participantes del estudio
Los participantes del estudio fueron los cuidadores de nifios, nifias y adolescentes con Epilepsia
Refractaria que son candidatos a Cirugia de Epilepsia. Es decir, que el procedimiento quirargico

ha sido indicado por el médico tratante y puede o no haberse realizado al momento del estudio.

Inicialmente se habian propuesto entrevistas Unicamente a los cuidadores; sin embargo, durante el
andlisis de las entrevistas realizadas surgieron preguntas que debian responderse por parte del
personal médico experto en Cirugia de Epilepsia como parte de una estrategia de triangulacion de
la informacién. Se realizaron dos entrevistas a personal médico: Una al Neurdlogo-Epileptélogo
y otra al Neurocirujano de Epilepsia, estos profesionales pertenecen al Grupo de Epilepsia del

Hospital Universitario del Valle y el Centro Médico Imbanaco.

Criterios de inclusion y exclusion
A continuacion, se detallan los criterios de inclusion y exclusion de los participantes del estudio:

Grupo de Cuidadores

Criterios de inclusion:
e Cuidador de un menor de edad (entre 1 a 17 afios) con diagnoéstico de Epilepsia Refractaria
en quien se ha indicado Cirugia de Epilepsia en los ultimos 5 afios.
e Hombre o mujer, mayor de 18 afios

e Que el proceso de Cirugia de Epilepsia se hubiera realizado en la ciudad de Cali

Criterios de exclusion:
e Cuidadores menores de 18 afios

Grupo de Personal de Salud

Criterios de inclusion:

e Epileptélogo o Neurocirujano de Epilepsia que se desempefie en la ciudad de Cali



48

5.4 Estrategia de Muestreo
Los participantes fueron contactados a partir de la identificacion de sus datos en la Historia Clinica,
verificandose que correspondan a cuidadores de pacientes con Epilepsia Refractaria que cumplan
los criterios de inclusion. Se contactaron telefénicamente para invitarles a participar en el estudio.
La participacion fue de caracter voluntario y se captaron los participantes a partir de la informacién
obtenida en las historias clinicas y muestreo de bola de nieve. Los participantes fueron
seleccionados a conveniencia, con un estimado de 5 participantes bajo el criterio de saturacion
teorica. Para el caso del personal de salud fueron contactados el Epileptologo y el Neurocirujano
de Epilepsia del H.U.V y C.M.I. e invitados telefonicamente a participar del estudio de forma

voluntaria.

La muestra del estudio esta constituida por 5 cuidadoras con edades comprendidas entre 30 a 46
afios en cuyos menores a cargo se realizd Cirugia de Epilepsia como parte del tratamiento de una
Epilepsia Refractaria, cumpliéndose los criterios de inclusion y sin cumplirse ninguna condicion
de exclusiéon. Los menores bajo tutela de los cuidadores fueron operados en el Hospital
Universitario del Valle o el Centro Médico Imbanaco, centros de referencia publico y privado para

Cirugia de Epilepsia respectivamente.

Las entrevistas fueron realizadas de comun acuerdo en las franjas horarias de disponibilidad de los
entrevistados. Se realizaron tres entrevistas virtuales y dos presenciales. Las entrevistas virtuales
se realizaron a través de la plataforma de Google Meet y las entrevistas presenciales se realizaron
en una sala de informacién para los pacientes en el Hospital Universitario del Valle donde se
sostuvo un ambiente privado y tranquilo. No se presentaron interrupciones durante la realizacion

de las entrevistas.

Las entrevistas comenzaron con la presentacion del investigador, la lectura y explicacion del
objetivo general (el cual previamente se habia informado telefénicamente y via e-mail) y la
comprobacion del caracter voluntario de la participaciéon. Se pregunt6 por el permiso para grabar
las sesiones en audio-video o solo audio segun fuera una entrevista virtual o presencial. Este
momento se aprovecho para recordar al participante la garantia en la privacidad de la informacion
brindada. Para los casos de entrevista virtual el consentimiento informado con un resumen del

proyecto fue enviado por e-mail para ser regresado con la firma respectiva previo a la entrevista.
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En las entrevistas presenciales se firmd el consentimiento informado antes de iniciar la entrevista.
Previo al inicio de las entrevistas se resolvieron las dudas que pudiesen tener frente al proyecto o

el desarrollo de la entrevista.

La grabacion de las entrevistas se inicio con la presentacion del investigador, de las entrevistadas
y la indagacion sobre datos demogréficos puntuales. Estos momentos fueron aprovechados para
establecer un clima de confianza en el didlogo. Los datos demogréaficos preguntados se compilan
en la tabla 5.3.

Tabla 5.3. Datos sociodemograficos de los participantes del estudio

Procedencia N
. . . Duracion de
Entrevista o . /Distancia en Km .
Edad Sexo Estado civil | Escolaridad . entrevista
de Cali
. o Tecnologia Pasto (Narifio) /384 | 1 h 29 min
1 30 afios | Femenino | Union libre ]
(Incompleta) | Km Virtual
Estudios ] ]
. . . Cumbal (Narifio) / 1 h 27 min
2 38 afios | Femenino | Casada superiores en )
i 489 Km Presencial
Odontologia
Vereda San isidro.
) o ) Municipio La 55 min
3 30 afios | Femenino | Unién libre | Bachiller ) . )
Montafiita (Caquetd) | Presencial
/548 Km
B . Auxiliar de Popayan (Cauca) / 1 h 25 min
4 35afios | Femenino | Casada ]
Enfermeria 141 km Virtual
. . ) i Cali (Valle del 1 h 25 min
5 46 afios | Femenina | Casada Psicologia .
Cauca) Virtual

La totalidad de las entrevistadas corresponde a mujeres cuidadoras, durante la organizacion de una
entrevista una cuidadora manifesto el interés de que también se entrevistara a su conyugue (padre
del menor) y al hermano menor del paciente; sin embargo, a pesar de multiples intentos no se logro
entrevistar al padre y el hermano era menor de edad por lo que fue excluido del estudio. Esta
cuidadora de manera espontanea ofrecio y facilitd un documento escrito por ellay su familia como
parte de una crénica de las experiencias vividas con la enfermedad de su hijo, este documento fue

integrado al analisis.
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Respecto al nivel educativo de las participantes se documentd una cuidadora con titulo profesional,
tres con estudios técnicos o tecnoldgicos y una con ensefianza media. Dos de las cuidadoras
tuvieron que suspender transitoriamente sus estudios cuando inicio la enfermedad de los menores
a su cargo. En ambos casos sus estudios fueron retomados y finalizados posterior a la realizacion
de Cirugia de Epilepsia en sus hijos. Una de las entrevistadas decidié estudiar Auxiliar de
Enfermeria posterior al inicio de la Epilepsia en su hijo, teniendo como motivacion conocer mas

sobre la enfermedad.

Con relacion al estado civil todas las entrevistadas manifestaron tener pareja y haber mantenido la
misma relacion durante todo el proceso de cuidado de sus hijos. Tres refirieron estar casadas por

la iglesia y dos en union libre.

Se indagd sobre la procedencia y sitio de residencia de las cuidadoras, coincidiendo en todos los
casos. Tres viven grandes municipios (Pasto, Popayéan, Cali) y dos de ellas en municipios basicos
distantes de Cali (Cumbal, Montafitas). Los traslados realizados a Cali en bldsqueda de atencion
por la Epilepsia Refractaria fueron predominantemente por via terrestre, siendo el mas corto desde
Popayan (3 horas) y el mas largo desde la Vereda San Isidro — Montaiiitas (12 horas). Unicamente
en una oportunidad se realizd un traslado aéreo Pasto-Cali en el contexto de una remision

hospitalaria.

La duracién de las entrevistas fue en promedio de 1 hora y 20 minutos, siendo la minima de 55
minutos y la maxima de 1 hora y 29 minutos. Esto concuerda con la duracion esperada para las
entrevistas a profundidad(116)(117).

Al inicio de las entrevistas también se indagd sobre algunos aspectos de los menores bajo su tutela,
correspondientes al sexo, edad al momento de la entrevista, edad de inicio de la Epilepsia y edad
de la realizacion de la Cirugia de Epilepsia, datos de utilidad para conocer el periodo recorrido
desde la aparicion de la enfermedad y la realizacion del procedimiento quirdrgico. Se pregunt6
sobre el tipo de Cirugia de Epilepsia, clasificandose en cirugias resectivas y desconectivas (Tabla
5.4). En este Gltimo grupo la intencidn es generalmente paliativa y las probabilidades de control

completo de crisis son escasas.
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Tabla 5.4. Datos de los menores bajo custodia de las cuidadoras que padecen de Epilepsia
Refractaria.

Edad del menor al Edad de inicio | Edad de realizacion . .
. L Tipo de Cirugia
Entrevista momento de Sexo dela de Cirugia de o
. o o de Epilepsia **
entrevista Epilepsia Epilepsia
1 6 afios Femenino 6 meses 4 afios Resectiva
2 13 afios Masculino 12 afios 13 afios Resectiva
3 9 afios Femenina 8 meses 9 afios Resectiva
4 11 afios Masculino 2 afios 10 afios Desconectiva
5 24 afios Masculino 14 afos 17 afios Resectiva

** Resectiva: Se refiere a las cirugias donde se extrae una porcioén de tejido cerebral, Desconectiva (Paliativa): Se
refiere a las cirugias donde se desconectan &reas cerebrales.

5.5 Categorias de analisis
Para el desarrollo inicial de la presente investigacion se construyeron categorias iniciales de analisis
(Tabla 5.3). Posteriormente, con la informacién recolectada en las entrevistas se reconocio el
surgimiento de nuevas categorias que fueron integradas al analisis. Es importante anotar que se
tuvieron en cuenta categorias emergentes, algunas de las cuales se correspondieron a la

aproximacion tedrica escogida de los Determinantes Sociales de la Salud.

Tabla 5.5. Categorias de analisis

Objetivo general Categoria Definicion de Categoria

Comprender las experiencias de | Cuidado en Epilepsia Refractaria | Significado construido del

los cuidadores de nifios nifias y

adolescentes con respecto al
acceso a la cirugia de epilepsia en
Epilepsia Refractaria en la ciudad

de Cali.

Experiencias sobre la dinamica de
la familia en relacion con el
padecimiento de un menor con

Epilepsia Refractaria

cuidado de un menor que padece

Epilepsia  refractaria  (valores
culturales y sociales, creencias,

actitudes hacia la epilepsia).

Relatos sobre los cambios en la
familia en relacién con el cuidado
de un nifio, nifia 0 adolescente con

Epilepsia Refractaria.




Vivencias sobre el diagnostico y
proceso terapéutico en Epilepsia
Refractaria.
Relatos sobre el acceso a la
Cirugia de Epilepsia en Cali

Obijetivo especifico

Definicion de Categoria

Indagar el vinculo entre la

posicion  socioecondmica  del
cuidador con el acceso a cirugia de

epilepsia en Epilepsia Refractaria.

Categoria
Narrativas de la situacion
socioeconémica  respecto  al

cuidado de un menor con epilepsia

refractaria

Relatos sobre la situacion de

Escolaridad, ocupacion,
condiciones de trabajo, estatus
migratorio, ingresos, género.

Explora los relatos sobre el
cuidado de un menor con
Epilepsia Refractaria y el estatus

socioeconémico

Reconstruir las experiencias de
los cuidadores de nifios, nifias y
adolescentes sobre las
interacciones con el personal de
los servicios de salud en el
proceso de acceso a la cirugia de

epilepsia en Epilepsia Refractaria.

Narrativas en relacion con las
percepciones acerca de barreras y

facilitadores del acceso

Relatos sobre la interaccion con el
personal de salud (médicos,
enfermeras, personal

administrativo)

Explora las barreras de acceso
(geograficas, administrativas, de
aseguramiento, culturales) y su
significado.
Explora las interacciones con
diferentes actores del sistema de
salud (personal asistencia,
administrativo, aseguradores) y su
rol dentro de las barreras o

facilitadores del acceso.

Develar las tensiones alrededor
del acceso a la cirugia de Epilepsia
de los nifios nifias y adolescentes
que padecen de Epilepsia

Refractaria.

El sufrimiento en el proceso

La Cirugia como oportunidad

Explora las vivencias en relacion
con la incertidumbre y frustracion
que se asocian al proceso de
acceso y realizacion de cirugia de
epilepsia.

Explora las expectativas vy

actitudes esperanzadoras que se

52
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asocian al proceso de acceso y

realizacién de cirugia de epilepsia.

5.6 Recoleccion de la Informacion
Se realizd el acercamiento al Hospital Universitario del Valle, presentdndoles el proyecto de
investigacion para su respectivo aval institucional para el uso de las historias clinicas como fuente
de datos de contacto de los participantes. Posteriormente se contacto a los participantes de forma
telefonica para explicarles el proyecto e invitarles a participar. También se captaron participantes
a través del referenciamiento de nuevos casos a partir de los obtenidos (bola de nieve).

La informacion fue obtenida a partir de la realizacion de entrevistas en profundidad. Se tuvo como
topicos iniciales las categorias de analisis que guiaron la basqueda de la informacion.

El investigador principal realizé las entrevistas en profundidad presenciales (cara a cara) o virtuales
segun disponibilidad de los participantes. La entrevista se pretendid flexible, a manera de dialogo,
promoviendo un espacio de hospitalidad y confianza. Se disiparon dudas del entrevistado en
cualquier momento durante el desarrollo de la entrevista y se explico que se detendra la misma ante
la peticion del participante. No se indujeron respuestas por parte del investigador y se respeto la
intencion comunicativa de los participantes. Al aceptar la participacion se programd una cita
presencial o virtual, la cual fue concertada teniendo en cuenta las facilidades horarias propias de

cada participante.

El tiempo estimado de cada entrevista era de 60 minutos. Se resaltd que en algunos casos podia
requerirse mas de un contacto con la persona entrevistada, en aquellos casos en que se requiera
indagar sobre diferentes tematicas emergentes o profundizar en aspectos identificados. Lo anterior

fue concertado con los participantes del estudio.

La entrevista presencial
En los casos en que se realizd presencial se contd con las medidas de proteccidn personal en el
marco de la pandemia por COVID-19 que garantizaron la proteccion personal del entrevistador y

el participante como son el distanciamiento fisico y el uso de mascarilla. El distanciamiento fue de



54

1.5 metros y se usaron mascarillas de proteccion N95, que fueron entregadas a los participantes

por parte del investigador el dia de la entrevista.

La entrevista presencial se realizo en el sitio que determind el participante, garantizandose y
privilegiandose su comodidad y privacidad. En la entrevista cara a cara se explico y diligencio el
consentimiento informado, entregdndose la respectiva copia al participante, se conté con la
participacion de dos testigos a quienes se les entregd también una copia del consentimiento
informado. Las entrevistas fueron grabadas en audio previo consentimiento del participante. Se

cont6 con un diario de campo en el que se consigno lo observado durante la entrevista.

La entrevista virtual

Las entrevistas virtuales se realizaron en aquellos participantes en los que no fue posible la
entrevista cara a cara. Se realizé con antelacion la explicacion del consentimiento informado via
telefonica, resolviendo cualquier duda y posteriormente se envid al correo electronico del
participante el documento en formato PDF del consentimiento informado para ser devuelto con su

firma digital.

La entrevista virtual se realiz6 a través de plataformas virtuales gratuitas (Google Meet, Microsoft
Teams, Zoom, Skype, videollamada de WhatsApp) o telefénicamente en el horario concertado con
el participante. Se selecciono el respectivo software de acuerdo con la disponibilidad y comodidad
del participante. Se solicitd a los participantes que para la entrevista se dispusieran en sitios
cdémodos y privados. Se contd con un diario de campo en el que se consigné lo observado durante

la entrevista.

Dentro de los abordajes metodoldgicos cualitativos se han usado previamente herramientas
tecnoldgicas para superar barreras comunicativas. EI uso de comunicacion telefénica ha
demostrado ser viable y de valor en la realizacion de entrevistas, siendo un método para la
recoleccion de informacion narrativa que mantiene el “rapport” y demuestra reciprocidad en la
comunicacion guiada por el entrevistador, incluso en el abordaje de temas sensibles(118)(119). Las
entrevistas telefonicas pueden proporcionar un ambiente de privacidad y anonimato en los
entrevistados, facilitan la resolucion de las dificultades relacionadas a los costos y el tiempo de los

viajes hasta los sitios de entrevista, especialmente cuando se requieren varios encuentros; por lo
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que se consideran un instrumento valioso de obtencion de datos cualitativos (120). Estudios previos
han comparado el rendimiento de las entrevistas telefonicas versus las entrevistas cara a cara,
encontrandose que el nimero de respuestas, su naturaleza y profundidad fueron similares, incluso
en poblacion infantil(118)(121).

El consentimiento informado estard bajo custodia del investigador principal, guardandose en un
archivo fisico con acceso exclusivo para el investigador durante 10 afios, posteriormente se
destruiran. Los datos digitales (multimedia: audio y video) se guardaran en un disco duro bajo
custodia del investigador durante 10 afos, localizdndose en carpetas privadas, invisibles y
encriptadas con contrasefias que garanticen la confidencialidad y reserva de estos.

5.7 Abordaje analitico
Previa autorizacion de los participantes se grab6 en audio las entrevistas telefonicas y presenciales
y en audio y video las realizadas a través de las plataformas de videollamada, posteriormente se
realizé una transcripcion literal en formato MS Word de la totalidad de estas, guardando completa
fidelidad del audio. Una vez terminada cada entrevista se realizo la respectiva trascripcion, se
evalud la transcripcion en la primera mitad de la entrevista transcrita para evaluar la fidelidad de
la misma. Posteriormente el investigador escuch6 nuevamente las transcripciones con el audio para

corregir los posibles errores detectados en la literalidad y entonacién.

Etapa de clarificacion

El andlisis se realizé partiendo de la clarificacion de los supuestos por parte del investigador, que
en otras palabras es lo que Husserl llama Epojé (Primera reduccion fenomenoldgica); esto se
clarificé y fue un punto de partida que muestra como el investigador respeta los datos obtenidos a
partir de la experiencia de cada participante y de las categorias iniciales elaboradas en términos
fenomenologicos a partir del marco teodrico seleccionado. En este apartado se colocaron en
paréntesis los conocimientos, supuestos, creencias y trayectorias del investigador con relacién al

fenémeno de estudio.

Etapa descriptiva
La posterior lectura y escucha de las entrevistas transcritas permitio la descripcion lo mas fiel

posible de la realidad vivida por los participantes del estudio, extrayendo expresiones verbales de
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los informantes vinculadas con las categorias iniciales y la emergencia de nuevas categorias que
fueron integradas al analisis. La transcripcion se realizé por una persona capacitada en este tipo de
procedimientos, previa firma de un acuerdo de confidencialidad. Se tuvieron en cuenta categorias
emergentes que se correspondieron a la aproximacion teorica escogida de los Determinantes
Sociales de la Salud. Las sesiones de las entrevistas tuvieron una guia previamente disefiada que
conté con preguntas dinamizadoras (Anexo 1). La informacion fue analizada utilizando el
programa Atlas ti 9.0. En esta etapa también se describid e interpretd (Segunda reduccion
fenomenoldgica) las referencias espacio temporal del material de analisis y de datos relacionados
con los participantes, lo cual da cuenta de la descripcion sociodemogréfica y cultural de los
cuidadores.

Etapa estructural

Posteriormente se realiz6 un reconocimiento de la informacién obtenida en las entrevistas y de las
categorias de andlisis emergentes, que se contrastaron con las categorias iniciales elaboradas a
partir del enfoque tedrico seleccionado (Modelo de determinantes sociales de la Salud). Se
identifico en una segunda lectura el tema central de cada una de las descripciones obtenidas, para
ser agrupadas por similitud, permitiendo el surgimiento de temas esenciales. Dichos temas
esenciales podran también ser agrupados por similitud nuevamente surgiendo categorias

esenciales/sintéticas.

Los temas centrales corresponden a codigos que se analizaron en ATLAS.ti, se tuvo en cuenta que
la codificacion utilizada en el programa coincida con los temas centrales en funcion de los objetivos
planteados en el estudio y respete las categorias emergentes que se identifiquen, en tanto que den
cuenta de la experiencia vivida por los cuidadores. Igualmente se realizé una interpretacion de las
relaciones entre las categorias planteadas y la informacién obtenida, que permitié comprender el

fenémeno en estudio.

Etapa de discusién
En la etapa de discusion los resultados del analisis se contrastaron con otras investigaciones del
tema en estudio, con el objetivo de integrar y enriquecer el cuerpo de conocimientos obtenidos del

fendmeno estudiado.
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6. Consideraciones éticas
Este estudio se acogié a los acuerdos internacionales de investigacion segin el Consejo de
Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas (CIOMS) y la Declaracion de Helsinki.
La presente investigacion se considera de riesgo minimo, teniendo en cuenta la clasificacion dada
por la resolucion 8430 de 1993 (Articulo 11) debido a que se obtuvo informacién personal de los
participantes, existiendo riesgo en la confidencialidad de los datos. Para afrontar este riesgo se
protegio la privacidad de los participantes, identificandolos por medio de codigos alfanuméricos,
ademas se diligencio el consentimiento informado previo a la entrevista de forma presencial o en
el caso de entrevista virtual se envio el consentimiento electronico via email para obtener su firma
escaneada respectiva (Anexo 2 y 3). El consentimiento esta bajo custodia del investigador
principal, guardado en un archivo fisico con acceso exclusivo para el investigador durante 10 afos.
Durante la entrevista no se mencion6 el nombre real del entrevistado. La persona encargada de
transcribir la entrevista firmo un acuerdo de confidencialidad, en el cual se compromete a no

divulgar ninguna informacion que trascriba.

Los datos digitales obtenidos (multimedia: audio y video) producto de las grabaciones consentidas
se guardaron en un disco duro bajo custodia Unica del investigador durante 10 afios, localizandose
en carpetas privadas, invisibles y encriptadas con contrasefias que garanticen la confidencialidad y

reserva de estos.

Por ser la epilepsia una enfermedad con una carga de estigma y con una alta carga de morbilidad
sobre el paciente y su familia los participantes podian experimentar momentos angustiantes durante
la entrevista. Este riesgo se afronto considerando que el investigador principal como parte de su
formacion en Pediatria y Neurologia Infantil recibié dentro de su formacion curricular los
conocimientos sobre los principales aspectos en el manejo de crisis, debido a que en el quehacer
propio de la Pediatria y la Neurologia Infantil se comunican de forma rutinaria a pacientes y
familiares informacion sensible sobre enfermedades neuroldgicas (diagnosticos, prondsticos y
secuelas) con impacto en la vida del paciente y su familia. Adicionalmente, durante los siete afios
de ejercicio como Neurologo Infantil el investigador principal ha acumulado experiencia en el
manejo de crisis. Las preguntas se realizaron de forma respetuosa y teniendo en cuenta las

respuestas emocionales y lenguaje verbal y no verbal de los participantes. Ademas, las entrevistas
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se realizaron de forma privada, pudiendo haberse suspendido en cualquier momento segun la

necesidad de los participantes.

En este estudio no se hicieron intervenciones a los participantes. Cada participante tuvo el derecho

al ingreso y retiro voluntario del estudio.

El beneficio de los participantes fue indirecto en cuanto a que la contribucion en la comprension
de las experiencias vividas por los cuidadores en relacion con el acceso a cirugia de epilepsia en
Epilepsia refractaria contribuye en el mejoramiento al acceso. La informacion obtenida se dara a
conocer a las instituciones participantes para que puedan tomar decisiones frente a los procesos
institucionales de acceso a cirugia de Epilepsia y a los participantes como parte del

empoderamiento sobre la enfermedad.

Se considera que no existe conflicto de interés por parte del investigador y las instituciones
participantes porque en la investigacidn no se pretende evaluar aspectos de la calidad de atencién

que ofrecen las instituciones participantes.

7. RESULTADOS

Teniendo en cuenta los objetivos de la investigacion y lo descrito en el abordaje metodoldgico, se
muestran a continuacién los resultados de la investigacion. Se presenta en primera instancia la
etapa de clarificacion, correspondiente a la primera reduccion fenomenoldgica (Epojé),
posteriormente se mostraran los resultados de la etapa descriptiva y estructural.

7.1 Etapa de Clarificacion (Epojé): Los supuestos del investigador

En este apartado se hace explicito mi posicion en esta investigacion, mis supuestos como
investigador, ideas previas y trayectoria en relacion con el fendmeno en estudio. Lo anterior tiene
como objetivo aumentar el rigor metodoldgico e incorporar el principio de reflexividad. Esto hace
referencia en investigacion cualitativa al reconocimiento del rol del investigador y a la descripcion
de las relaciones contextuales que se entrecruzan entre los participantes y el investigador durante

la aproximacion al objeto de investigacion(122).
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El primer acercamiento al tema de estudio esta relacionado con mi experiencia al convivir durante
mi infancia con un familiar que padeci6 de Epilepsia Refractaria. Esta vivencia pudo acercarme

estrechamente a la problematica y al sufrimiento de quienes padecen esta condicion y sus familias.

El interés por el tema en estudio también esta relacionado con la experiencia y mi quehacer como
Neurdlogo Infantil. Estas trayectorias personal y profesional permitieron que estuviera
sensibilizado con las experiencias de los cuidadores de pacientes con Epilepsia Refractaria en la
busqueda de atencion en salud. Como neurdlogo he participado en el proceso de algunos pacientes
en el acceso a Cirugia de Epilepsia en la ciudad de Cali, por lo que conozco en detalle el proceso
desde lo técnico y algunas de sus dificultades. Por este doble rol desde lo familiar y lo profesional
emergio mi iniciativa en dar a conocer la voz de los cuidadores de nifios, nifias y adolescentes que
padecen de Epilepsia Refractaria respecto a las experiencias en el proceso de acceso a la Cirugia

de Epilepsia.

Reconozco que parto de una idea en la que visualizo la Cirugia de Epilepsia como un proceso de
dificil acceso, poco comun en nuestro medio, con multiples barreras de acceso entre las que destaca
las dificultades directas con mi actividad médica asistencial; como son los procesos administrativos
para la autorizacion de servicios, medicamentos y tecnologias por parte de las Entidades
Administradoras de Planes de Beneficio (E.A.P.B). Estas dificultades bajo mi perspectiva afectan
directamente las experiencias del cuidador en el itinerario de acceso a la Cirugia de Epilepsia,
cargandolas de situaciones negativas que impactan las experiencias de los cuidadores de pacientes
que padecen de Epilepsia Refractaria.

Considero que las experiencias de los cuidadores de nifios, nifias y adolescentes que padecen de
Epilepsia Refractaria respecto a la Cirugia de Epilepsia estan influenciadas por los prondsticos,
temores y desenlaces que los cuidadores imaginan de una cirugia cerebral en la infancia y que
generalmente pueden incluir ideas sobre alta probabilidad de desenlaces adversos con secuelas
neuroldgicas. Esta situacidon puede afectar negativamente la experiencia y el proceso de acceso a

la Cirugia de Epilepsia.

Se escogid un estudio cualitativo fenomenoldgico porque consideré que es la metodologia que
mejor puede abordar la comprension de las experiencias de los individuos, en este caso

especificamente cuidadores de nifios, nifias y adolescentes con Epilepsia Refractaria. Debo



60

declararme nedfito en investigacion cualitativa y considero que el aprendizaje de este método de
investigacion es necesario en mi trayectoria intelectual, en la que busco complementar la mirada

cuantitativa y explicativa (erklaren) de las ciencias biomédicas.

Por mi experiencia profesional supongo que la participacion en el estudio puede verse motivada
por significar una oportunidad de sentirse escuchados en medio de una situacion problematica
como es el cuidado de un menor con Epilepsia Refractaria, en un contexto donde los cuidadores
cuentan con pocas oportunidades de relatar abiertamente las experiencias dificiles en el acceso a la
Cirugia de Epilepsia y la basqueda de atencion en salud en general. Adicionalmente, el participar
en el estudio puede para los cuidadores significar la posibilidad de denunciar situaciones injustas
e inequidades que han experimentado y ser una oportunidad de sentir que se ayuda a mejorar el

proceso de acceso a Cirugia de Epilepsia para otros nifios, nifias, adolescentes y sus cuidadores.

Durante las entrevistas me encontré con supuestos que a continuacion me permito detallar. Suponia
que el momento mas dificil para los cuidadores de los menores con Epilepsia Refractaria dentro
del proceso de acceso a la Cirugia de Epilepsia era la cirugia misma, por los riesgos quirurgicos
asociados a una cirugia cerebral. Sin embargo, para una cuidadora el momento mas dificil fue el
diagnostico. Esto estuvo relacionado con la vivencia de enfrentarse al desconocimiento de la
enfermedad, a la falta de explicacion sobre la mismay la incertidumbre sobre el futuro. Lo anterior
contrasta con la forma rutinaria en la practica de definir diagnosticos dirigidos por aspectos
biomédicos apartdndose con frecuencia de las implicaciones psicoldgicas y sociales en los

pacientes y sus familias.

En la primera entrevista pude conocer detalles del proceso de Cirugia de Epilepsia que desconocia
en calidad de experto en relacion con el cuidado intrahospitalario: Existe la posibilidad durante la
Cirugia de Epilepsia (Cirugia prolongada de 12 horas aproximadamente) de que la cuidadora se
comunique directamente con el equipo quirdrgico con una llamada a quiréfano durante el acto
operatorio, con el fin de informarse sobre eventualidades en el proceso y obtener informacion

oportuna sobre el desarrollo de la cirugia.

Durante el ejercicio reflexivo en la primera y segunda entrevista identifiqué que las cuidadoras han

realizado una busqueda de informacidn por sus propios medios principalmente a través de internet,
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lo que les permite participar activamente y confrontar las decisiones medicas. Esto participa en las
decisiones y actuar médico, ya que cuando éstas son validadas por la familia, se genera un ambiente
de confianza y reforzamientos positivos. En cambio, la existencia de dudas o rechazo por parte de
los cuidadores frente a los planes o decisiones terapéuticas pueden cambiar la percepcion sobre lo
que hay que hacer en cada caso en especifico como médico tratante, sobre todo cuando existen

riesgos de desenlaces adversos.

En la segunda entrevista la cuidadora con formacion técnica en odontologia manifiesta que el
menor bajo su cuidado presenté retraso en la erupcion dental lo cual ella habia leido podria ser
causado por la terapia anticonvulsivante; esta informacion no la conocia a pesar de mi condicion
de Neurdlogo Pediatra, con lo que se amplio el conocimiento con los datos y experiencias que han

vivido las cuidadoras.

Durante la realizacion de la tercera entrevista reconoci la existencia de una brecha cultural y de la
posicién socioecondmica frente al entrevistado (residente en area rural lejana, estudio de bésica
secundaria) que pudo haber limitado la interaccion durante la entrevista. Durante la entrevista fue
dificil encontrar riqueza discursiva en los diferentes temas abordados lo que dificultd la fluidez de
la entrevista y me gener0 frustracion. Durante esta entrevista no se abordd a profundidad la
condicion de embarazo de la cuidadora, probablemente la brecha de género impidié que yo captara

de manera adecuada esta tematica dentro de la experiencia vivida por parte de la cuidadora.

7.2 Descripcion de la vivencia del acceso a la Cirugia de Epilepsia

Previamente se ha descrito la metodologia empleada en esta investigacion. A continuacion, se

presentan los resultados de la etapa descriptiva.

Analisis inicial (Naive)

A continuacion, se describe el analisis inicial posterior a varias lecturas de cada transcripcion en la
que se busca alcanzar una primera comprension del fenomeno. En este analisis inicial se incluye la

redaccion de un resumen narrativo de la entrevista el cual fue enviado el entrevistado para verificar

que contiene las principales ideas a las que hizo referencia durante la entrevista y la construccién
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de un itinerario del acceso a Cirugia de Epilepsia para cada uno de ellos. Este resumen narrativo
puede ayudar a comprender las particularidades del contexto y experiencias de cada entrevistado.

Posterior a cada entrevista el investigador se reunié con las tutoras para discutir la calidad de la
entrevista, los temas emergentes y las categorias de analisis. Cabe resaltar que el investigador ha
informado a su tutora y cotutora los pasos realizados durante la investigacion, registrando las ideas
y decisiones que se fueron tomando durante su desarrollo.

En cada entrevista se han incluido temas y preguntas acerca de los temas que emergieron en las
entrevistas previas, hasta lograr la saturacion de los principales topicos. Para optimizar la
probabilidad de una adecuada interpretacion de la experiencia indagada en los cuidadores, sus
caracteristicas esenciales y significado se realiz6 con las cuidadoras entrevistada una confrontacién
de las principales interpretaciones iniciales del investigador a través de la entrega de un resumen
escrito enviado por correo electrénico y una segunda reunién virtual donde se validaron dichas

interpretaciones.

La tercera entrevistada reside en area rural dispersa (Vereda San isidro, municipio La Montafiita —
Caquetd) sin conexién a internet y presenta telefonia movil de forma intermitente para su
comunicacion ya que cuenta con esta cuando se acerca a la cabecera municipal lo que dificultd
realizar un segundo encuentro fluido. Se indagaron los temas emergentes posterior a la primera
entrevista a través de mensajes de WhatsApp que eran contestados segun la disponibilidad de dicha
sefial telefonica. Esto que dificulté considerablemente la posibilidad de una entrevista fluida y de

realizacion de contrapreguntas.

Entrevista No. 1 - Mujer de Pasto (Entrevista virtual - Google Meet)

Resumen narrativo: Mujer de 30 afios originaria y residente en la ciudad de Pasto. Su nucleo
familiar consiste en su hija de 8 afios (menor con Epilepsia Refractaria), hijo de 6 afios y su pareja
(Hombre de 36 afios).

La epilepsia de la menor bajo su cuidado inicia desde los 6 meses de edad, la enfermedad no es una
manifestacion congénita, sino que aparece como consecuencia de wuna infeccion por

Citomegalovirus. Para la cuidadora el momento del diagnostico fue el mas dificil de todo el
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proceso, ante ¢l desconocimiento completo sobre esta enfermedad: “Porque en mi caso desconocia
que era la epilepsia”. La Epilepsia progresa a Epilepsia Refractaria con el fracaso de la terapia
anticonvulsivante en el control de las crisis epilépticas y empeoramiento de la condicion y calidad

de vida de la menor.

La enfermedad de la menor trae cambios en la vida de la cuidadora (desempleo, dedicacion
completa al cuidado de la menor) y la familia (Distanciamiento con el esposo e hijo sano). La
cuidadora refiere perdida de la tranquilidad, desesperacion y frustracion ante la condicion de su
hija y las estrategias de tratamiento ofrecidas por el personal tratante con medicamentos
anticonvulsivantes, tratamiento que se percibe intrascendente para cambiar la condicién de la
menor. La cuidadora experimenta una vision desesperanzadora de la condicién de la menor por
parte del personal de salud tratante: “te tienes que acostumbrar a esa enfermedad y ella tiene que

vivir con eso”.

Sin embargo, la cuidadora ante el deterioro de la condicién de su hija, las dificultades en el acceso
a la medicacién anticonvulsivante y las visitas constantes a los servicios de urgencias vive una
situacion que considera inaceptable: “esto no puede seguir pasando” e inicia a investigar sobre la

enfermedad de la menor.

Dentro del proceso investigativo que realiza la cuidadora en internet conoce la posibilidad de
Cirugia de Epilepsia, escucha testimonios sobre esta alternativa e inicia la gestion para lograr la
remision a Cali con el objetivo de que la menor sea evaluada para Cirugia de Epilepsia. Se dirige
donde la Gerente de la E.P.S. y logra conseguir la autorizacion para una cita con Epileptologia en
Cali, asistiendo por sus propios medios. Alli es valorada y considerada como una posible candidata
a Cirugia de Epilepsiay le solicitan varios examenes (Resonancia magnética cerebral, Video-EEG)
y el concepto de Neurocirugia de Epilepsia.

La autorizacion de dichos examenes y evaluaciones fueron percibidos como dificiles a pesar del
uso de la tutela, la intervencion de la Superintendencia de Salud y por los tiempos que se toman
los procesos administrativos del asegurador. Este proceso se acompafié de una sensacion de
vulneracién de los derechos del menor bajo su cuidado, sensacion de no respaldo institucional
(E.P.S, Supersalud) y frustracion ante la no posibilidad de pagar directamente por los servicios

como una forma de agilizarlos.
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Mientras se realizaban los examenes solicitados la paciente presenta una crisis epiléptica que
requiere nuevamente atencion por urgencias y hospitalizacion. En esta oportunidad la cuidadora
presiona al personal de salud para obtener una remision directamente del hospital al Centro Médico
Imbanaco. El personal de salud ante la condicién de la menor y escuchando el clamor del cuidador

realiza el tramite de remision.

En Centro Médico Imbanaco se realizan los examenes pendientes y se realiza una Junta Medica
donde se escuchan las expectativas del cuidador y se decide llevar a la paciente a Cirugia de
Epilepsia. La cuidadora Comenta que persigue una vida digna para su hija ante la posibilidad de
no realizacion de la Cirugia de Epilepsia: “mi hija va a seguir sin poder tener una vida digna, sin
poder tener una vida tranquila, una vida que yo deseaba que ella tenga.” El proceso de realizacion
de la Cirugia de Epilepsia se acompafi6 de temor por los riesgos de la cirugia, la soledad
experimentada por la lejania de su hogar y la esperanza frente a la posibilidad de un cambio, fe en
Dios, el compromiso de los médicos tratantes, el apoyo del personal de la clinica (administrativo,

personal de salud) y los testimonios de otros cuidadores sobre su beneficio.

El proceso postquirdrgico se vive con sorpresa ante la ausencia de complicaciones graves, la
preocupacion por el cuidado de la nueva condicion de la menor y la fe en Dios sobre una
oportunidad de mejoria. El cuidado posquirurgico se realizo inicialmente de forma ambulatoria en
Cali con el apoyo de la familia extensa paterna y posteriormente en Pasto con visitas regulares a
Cali. Por familia extensa se hace referencia a todos aquellos familiares diferentes a los cuidadores

principales (generalmente padre y madre) y hermanos de los menores.

La Cirugia de Epilepsia permitié un cambio experimentado como positivo en la calidad de vida del
cuidador: permitiendo el reintegro a la vida laboral, reinicio de sus estudios, estabilidad emocional
personal y familiar. En la menor bajo su cuidado la Cirugia de Epilepsia se asocid a libertad de

crisis, regreso a la escuela y actividades recreativas. (Figura 7.1)

Aproximacion de lectura holistica: La experiencia de acceso a la Cirugia de Epilepsia es vivida
por la cuidadora como una busqueda de la dignidad de la menor bajo su cuidado, es percibida de
forma esperanzadora “en mi como mam4 sabia que esa era la oportunidad para un cambio” frente

a una situacion angustiante para el cuidador y su familia.
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Figura 7.1. Itinerario del acceso a Cirugia de Epilepsia de Mujer de Pasto.
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Entrevista No.2 — Mujer de Cumbal (Presencial)

Mujer de 38 afios originaria y residente en area rural del municipio de Cumbal (Narifio), refiere
que viven “en una finca”. Su ndcleo familiar consiste en su hijo de 13 afios (menor con Epilepsia
Refractaria), hija de 8 afios y su pareja (Hombre de 39 afios). La cuidadora tiene estudios superiores

en Odontologia.

Las crisis epilépticas de su hijo inician a los 12 afios 9 meses. Las crisis epilépticas del menor son
predominantemente nocturnas lo que dificulté que fueran observadas inicialmente por los
miembros de la familia. La cuidadora es avisada por el menor porque empieza a presentar
repetidamente mordedura y trauma de la lengua y labios al despertarse, estos eventos no son
reconocidos inicialmente sospechosos de crisis epilépticas por parte de la cuidadora y reciben
cuidados caseros de curacion de las heridas. La cuidadora adjudica el identificar las crisis
epilépticas como “un milagro de mi Dios” ya que pudo presenciar un episodio al acostarse junto al

menor.
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La observacion de las crisis epilépticas es vivida por la cuidadora con miedo y angustia, sin
reconocer que era una crisis epiléptica y una Epilepsia, después de la crisis epiléptica la cuidadora
constata el trauma lingual del menor con lo que relaciona estos traumas repetidos con el evento que
presencid. Haber presenciado el evento la motiva a buscar ayuda médica. La cuidadora experimenta
dificultades para la evaluacion en atencion primaria del menor por ubicarse en area rural dispersa
y la condicién de pandemia “Justo fue en ese afio donde empezo la pandemia, donde todo mundo
estdbamos asustados, aislados, no habia médicos, los médicos no querian atender y todos tenian
miedo del COVID”. La cuidadora realiza gastos de bolsillo en la consecucion de un medico general
que evalue el caso del menor, realizandose la identificacion formal de los eventos como crisis
epilépticas: “el nifio no es normal”, dijo “estd presentando shocks de epilepsia”. De alli se traslada
por sus propios medios al servicio de urgencias del Hospital de Pasto donde le inician los
medicamentos anticonvulsivantes, realizan exdmenes y la cuidadora lo experimenta como un

proceso doloroso y lleno de incertidumbre.

En casa el paciente progresa a una Epilepsia Refractaria, persistiendo las crisis epilépticas apesar
de recibir manejo con varios anticonvulsivantes. La cuidadora inicia un proceso investigativo en
internet sobre la condicion del menor, identificando recomendaciones contradictorias en el
quehacer durante las crisis epilépticas respecto a sus experiencias y percepciones: “entonces yo
leia y decia que no hay que colocar un trapito o alguna cosa dentro de la boca de él que porque

tenia que dejarlo que convulsione, pero a mi me parece 1l6gico”.

La cuidadora reconoce que la aparicién de la Epilepsia Refractaria fue vivida con la presencia de
cambios drasticos en la vida personal y la de la familia. La cuidadora abandona su vida laboral, lo
que disminuye los ingresos en el hogar y se dedica en forma exclusiva al cuidado del menor, lo que
fue vivido con desespero, tristeza y frustracién. La cuidadora y su familia experimentan un aumento
de los gastos al realizar frecuentemente gastos de bolsillo para la consecucion de los
anticonvulsivantes por lo que requirio apoyo econdmico familiar. La situacién de verse como
cuidadora es experimentada tambien como esperanzadora y una oportunidad para que el menor se
sienta seguro y mejore de su enfermedad. Uno de los cambios en la rutina del menor es que regresa
a dormir con su madre quien experimenta la situcién como incomoda por afectarse la privacidad
del adolescente, afectarse la calidad del suefio de ambos y se percibe como sobreproteccién. La

cuidadora tambien experimenta sentimientos de vergiienza frente a la condicion de su hijo, sentia
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miedo frente a la posibilidad de que otros vieran las convulsiones del menor y percibe situaciones
estigmatizantes vividas en la escuela por parte de compafieros y profesores.

Ante la ausencia de explicaciones por parte del personal de salud sobe la condicion del menor la
cuidadora realiza una busqueda en internet sobre la epilepsia, adquiriendo lenguaje tecnico e
identificando alternativas terapeuticas como la Cirugia de Epilepsia y la Dieta Cetogénica. La
cuidadora se ve desalentada por familiares en cuanto a la percepcion de que la informacion puede
afectarla. Sin embargo la cuidadora reconoce como util los conocimientos autodidactas y continua
su investigacion. De esta forma identifica la presencia de Epileptélogos en Colombia y gestiona
una cita en Cali en el Hospital Universitario del Valle (H.U.V).

A pesar de los ajustes farmacoldgicos que realiza Epileptologia el menor persiste con las crisis
epilépticas por lo que la cuidadora le insiste en la posibilidad de Cirugia de Epilepsia y se realizan
estudios donde se considera candidato a esta posibilidad por parte de Epileptologia. Esta
posibilidad genera tension en la cuidadora por el miedo al procedimiento versus la esperanza de
mejoria de las crisis. Es enviada desde consulta externa a urgencias del H.U.V para el inicio de los
estudios y valoraciones multidisciplinarias. Intrahospitalariamente se completan los estudios y se
programa la realizacion de la Cirugia de Epilepsia.

La cuidadora y su familia experimenta angustia e incertidumbre frente a las posibles
complicaciones de la cirugia; sin embargo la fe, la fortaleza observada en el menor en esta situacion
y la consideracion de la situacion de intratabilidad farmacologica del menor: “mi esposo dijo: mija
mas peor verlo a mi hijo que siga sufriendo y siga lastimandose” fueron determinantes para que
firmaran el consentimiento informado para la realizacién de la cirugia. La cuidadora tambien
experimento seguridad frente a la relizacion de la cirugia cuando el neurocirujano le explico en

detalle el procedimiento.

La Cirugia de Epilepsia se realiz6 sin complicaciones lo cual fue percibido como exitoso por la
cuidadora, desde entonces no ha vueto a presentar crisis y esto es vivido con esperanza aunque
reconoce el riesgo de recaida de las crisis. La cuidadora manifiesta la idea de ayudar a otras familias
que padecen esta situacion: “si tengo la oportunidad de ayudar a alguien mas yo lo voy a hacer” ya
que reconoce la falta de informacion por parte del personal de salud, el asegurador y la escuela

sobre la Epilepsia. (Figura 7.2)
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Aproximacion de lectura holistica: La experiencia de acceso a la Cirugia de Epilepsia se
experimentd como consecuencia de un proceso investigativo de la cuidadora ante la falta de
informacidn sobre la enfermedad y sus alternativas terapéuticas, partiendo de un desconocimiento
completo: “el momento que el doctor me dijo que era epilepsia yo quedé en blanco” a un
autodescubrimiento de conocimientos e informacion “Pero porque si hay tantas cosas no nos dan
a conocer a nosotros”. El alcance a la Cirugia de Epilepsia se percibe dificil “yo tengo que luchar

y luchar porque mi hijo tengan esas opciones” Yy es vivido como el resultado de la perseverancia.

Figura 7.2. Itinerario del acceso a Cirugia de Epilepsia de Mujer de Cumbal.
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Entrevista No. 3 — Mujer de Montafiita (Presencial)

Mujer de 30 afios originaria y residente en area rural del municipio de La Montafiita (Caqueta), en
la vereda San Isidro. Su nucleo familiar consiste en su hija de 9 afios (menor con Epilepsia
Refractaria), su pareja (Hombre de 38 afios) y la madre de la cuidadora (Abuela materna de la

menor). La cuidadora es bachiller. Durante la entrevista se encuentra con seis meses de gestacion.

Las crisis epilépticas de la menor inician a la edad de 8 meses, experimentando dificultades en el
acceso a las citas médicas por barreras geograficas con relacion a su residencia en area rural

dispersa ya que el puesto de salud se ubicaba a hora y media de automdvil. Las crisis epilépticas
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eran vividas con miedo, impotencia y desconocimiento: “pues en el campo no hay de decir que,
bueno le dio la crisis y uno lo va a llevar al hospital, no, pues le daba y uno pendiente de ella,
asustado, que no sabia qué hacer”. La cuidadora percibe en la nueva condicion de la menor a su
cuidado que ella requiere de cuidado y supervision constante por la incertidumbre relacionada con
el caracter imprevisible de las crisis epilépticas, por lo que la cuidadora y la abuela de la menor se

turnan en el cuidado.

La cuidadora vive situaciones de discriminacién con la menor debido a la Epilepsia y Discapacidad
Cognitiva: “me le decian que la nifla era muda, qué la nifia era tontica, que la bobita, que esto” en

el ambiente escolar y familiar.

Posteriormente la menor se traslada a vivir con la abuela al municipio La Virginia (Risaralda)
donde realizan el diagndstico de Epilepsia a la edad de 3 afios, realizan estudios y le inician
tratamiento farmacoldgico. Alli la menor realiza los controles de forma rutinaria con Neurologia
sin alcanzar control completo de las crisis epilépticas y sin respuesta favorable al tratamiento
anticonvulsivante. A pesar de esta situacion y del declive funcional de la menor que alcanza una
Discapacidad Cognitiva se trata solo farmacoldgicamente y expectante frente a la posibilidad de
Cirugia de Epilepsia. Por lo anterior la cuidadora también uso varios tratamientos de medicina
tradicional sin respuesta favorable. La cuidadora reconoce que durante la pandemia por las
limitaciones al acceso a los servicios de salud hubo una suspension transitoria de las citas de control

de la menor por espacio de alrededor de un afio.

Por la pandemia la menor se traslada de nuevo a su municipio de origen en Caqueta y retoman los
controles médicos. En el control con neurocirugia es considerada la opcion de Cirugia de Epilepsia
y remitida a cuarto nivel de atencion, se le explica a la cuidadora la imposibilidad de definir esto
en el Caqueta por requerir tecnologias y especialistas no disponibles. La remision es autorizada por
su asegurador en la ciudad de Cali. Dicha autorizacion cubre el traslado intermunicipal y los
viaticos de la menor, pero no de la cuidadora y sus ubicaciones en un hogar de paso por los dias de
estancia en la ciudad. Ante esta situacion la cuidadora refiere: “los transporte solamente se los
cubrian a ella 'y pues yo como la iba a mandar a ella sola y pues yo no tengo los, los viaticos. O
sea, no tengo los recursos para poder pagar”, por lo que interponen una accion de tutela a través de

la Defensoria del Pueblo obteniendo respuesta favorable.
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En Cali es valorada en el H.U.V. por neurocirugia quien considera que la paciente es candidata
para Cirugia de Epilepsia y teniendo en cuenta la residencia en area rural lejana y el declive
funcional de la menor decide trasladar el caso al servicio de urgencias para hospitalizarse e iniciar
los estudios y el manejo interdisciplinario que permita definir la posibilidad de Cirugia. La
cuidadora experimenta con sorpresa esta situacion para la cual no estaba preparada. Sin embargo,
refiere que tuvo el apoyo del papé de la menor y de su familia durante este proceso. Este apoyo
familiar y la fe fueron facilitadores frente a las dificultades que la cuidadora experimentd. Durante
la hospitalizacion la cuidadora experimento sintomas asociados al embarazo, con la imposibilidad
de iniciar los controles prenatales por lo que se realizd una ecografia obstétrica de forma particular
con resultados normales. Solo hasta el egreso de la menor la madre pudo iniciar en Caqueta los

controles prenatales.

Durante la hospitalizacion se le informa a la cuidadora sobre detalles de la Cirugia de Epilepsia,
localizacion del &rea a operar y los posibles riesgos y complicaciones de esta (riesgo de afectacion
cognitiva, del habla o el movimiento); esto es experimentado por la cuidadora como una situacion
emocionalmente muy dificil. También recibia informacion de otras personas acerca de ideas
equivocadas sobre la cirugia, en las que se magnificaban los riesgos. Dias antes de la realizacion
de la cirugia el padre de la menor viaja a la ciudad para acompafiar a la cuidadora durante el dia de
la cirugia. En el posoperatorio inmediato la cuidadora vive con felicidad que no se presentara
ninguna complicacién y que la menor conservara sus habilidades cognitivas y del habla. Pero
posteriormente la cuidadora identifica conductas agresivas en la menor que asocia con la cirugia y

que fueron mejorando gradualmente.

La hospitalizacion durd un mes y ocho dias y fue percibida por la cuidadora como prolongada y
con fatiga por los trdmites administrativos para autorizacion de los exdmenes prequirurgicos. La
cuidadora experimenta gastos de bolsillo para su alimentacion y manutencion durante el periodo
de hospitalizacion. Durante la hospitalizacion el asegurador autorizd algunos examenes para su
realizacion en Bogota con lo que el equipo de médicos tratantes debieron buscar otras alternativas
para continuar el tratamiento en la institucion: “hubieron unos examenes qué me salieron que para
Bogot4, entonces los médicos, pues neurocirujanos no los dejaron, o sea, no me los dejaron para

alla por qué no querian que yo saliera de aqui, pues hasta que no saliera con la cirugia.”
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Despues de la Cirugia de Epilepsia la menor a cargo de la cuidadora no ha vuelto a presentar crisis
epilépticas y la cuidadora percibe mejoria en algunos aspectos cognitivos. La cuidadora reconoce
que la Discapacidad Cognitiva de la menor es una secuela de su enfermedad pero lo acepta,
continua con el proceso de rehabilitacion y ve con esperanza que la menor alcance mayor

independencia en el futuro. (Figura 7.3)

Aproximacion de lectura holistica: La experiencia de acceso a Cirugia de Epilepsia es vivida con
dificultades desde el retraso en el diagndstico debido a la residencia rural lejana y al manejo
expectante frente a la posibilidad de Cirugia de Epilepsia a pesar de la refractariedad “si no lo
decidian los mismos médicos como lo iba a decidir uno, que no sabe nada”. El apoyo de la pareja

de la cuidadora y su familia y la fe se reconocen determinantes en el proceso.

Figura 7.3. Itinerario del acceso a Cirugia de Epilepsia de Mujer de La Montafiita.
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Entrevista No. 4 — Mujer de Popayan (Entrevista virtual - Google meet)

Resumen narrativo: Mujer de 35 afios originaria y residente en la ciudad de Popayan, con estudios

técnicos en auxiliar de enfermeria y en ejercicio de la profesion. Su nucleo familiar consiste en su
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hijo de 11 afios quien padece de Epilepsia Refractaria, una hija menor de 6 afios y su esposo de 38
afios quien se desempefia como trabajador independiente.

La Epilepsia del menor bajo su cuidado inicia a la edad de dos afios como consecuencia de una
Encefalitis (infeccion cerebral viral) siendo previamente un nifio sano. Las primeras crisis
epiléptica del menor fueron vividas con temor, lo cual es interpretado por la cuidadora como una
reaccion esperable y de dificil asimilacion. El paciente como consecuencia de la Encefalitis
desarrolla una Epilepsia Refractaria con un posterior declive funcional y un deterioro progresivo
de las habilidades del menor hasta volverse completamente dependiente para las actividades de la
vida diaria. Este proceso de declive funcional fue experimentado por la cuidadora con frustracion
y posterior adaptacion: “es algo con lo que uno tiene que aprender a convivir”. Debido a la
condicion del menor la cuidadora se retira de su vida laboral y se encarga por completo del cuidado
del paciente, afectandose la situacion econémica familiar ante la nueva demanda de gastos de
bolsillo por la Epilepsia del menor. EI temor por las crisis epilépticas limito la red de apoyo en el

cuidado del menor lo que afecté tambien la vida social de la cuidadora.

La cuidadora reconoce un vacio inicial en su conocimiento sobre la Epilepsia e identifica una
sensacion de impotencia como cuidadora y en los médicos tratantes ante el no control de las crisis
epilépticas: “cuando a uno un médico le dice: es que yo no tengo nada mas que ofrecerte”. Esta
situacion motivo el inicio de un aprendizaje sobre la enfermedad de forma auténoma, ademas de
haber contado con el apoyo de uno de los neurélogos tratantes del menor desde el punto de vista
informativo y emocional, lo que facilité la comprension de la situacion del menor a su cargo y el
proceso de duelo. La cuidadora reconoce que el proceso de aprendizaje sobre la enfermedad es
necesario para dimensionar lo complejo de la enfermedad, para conoceer los limites que existen en

el tratamiento y sentir la tranquilidad como cuidador de ofrecer “lo humanamente posible”.

Dentro de las experienciencias vividas por la cuidadora se reconoce la importancia de relacion
medico-paciente, de lo importante que fue ser escuchada como cuidadora y de haber recibido
explicaciones sobre la enfermedad en el contexto del menor a su cargo. Este entendimiento de la
enfermedad también permite empatizar con el rol del médico tratante. La cuidadora reconocio el
ego médico como un elemento dafiino para una buena relacién médico-paciente, asi como la no

consideracién de una brecha en el conocimiento entre el cuidador y el personal de salud.



73

Dentro de las estrategias de busqueda de informacién la cuidadora ingresé a varios grupos de apoyo
conformados por otros cuidadores de pacientes con Epilepsia a través de las redes sociales, con
alcance nacional e internacional. Estas redes de apoyo fueron determinantes para el aprendizaje
sobre la enfermedad y sus tratamientos disponibles, para encontrar espacios de empatia y
acompafiamiento (emocional, juridico e incluso econémico) y para identificar mecanismos que

permitieron sortear las barreras de acceso a los servicios de salud.

Durante el itinerario de atencion en salud la cuidadora requirié de realizacion de gastos de bolsillo
para su acceso a servicios y medicamentos y de la instauracién de diversas medidas juridicas
(tutelas, desacatos). Debido a la posicion de liderazgo de la cuidadora dentro de los grupos de
apoyo Y a los antecedentes de litigios con el asegurador adquirid cierta visibilidad y reconocimiento
ante este, lo que facilitaba los procesos de autorzacion: “ya lo conocen a uno y como quien dice:

“para no alborotar esa sefiora”.

El recorrido para el acceso a Cirugia de Epilepsia es experimentado como largo y dificil, iniciando
por las dificultades en la deteminacién de un diagndstico preciso en el caso del menor a su cargo:
“era como esa disputa, esa disputa, entonces diagnosticarlo nos costd bastante”. La diversidad de
conceptos y tratamientos entre los diferentes médicos tratantes causé confusion y retrasé la
consideracién del tratamiento quirurgico, ademas la cuidadora refiere situaciones de
discriminacion por parte del personal de salud con intencion de restricciones en los esfuerzos

terapéuticos.

Ante la refractariedad de las crisis epilépticas y el declive funcional del menor fue llevado a dos
juntas médicas en Cali (Fundacién Clinica Valle del Lili) para definir el tratamiento con Cirugia
de Epilepsia a la edad de 5 y 7 afios respectivamente, considerandose no candidato a la misma.
Posteriomente es valorado por neurocirugia en Clinica Imbanaco quien considera al paciente apto
para Cirugia de Epilepsia, se realiza una tercera junta médica a la edad de 10 afios donde se ratifica
lo anterior y se ordenan los estudios necesarios para la cirugia. La llegada de la pandemia por
SARS-CoV-2 significo un retraso en la realizacion de los examenes, citas de control y de la cirugia,
este periodo se vivio por parte de la cuidadora con mucha angustia debido a la exacerbacion de las
crisis epilépticas con necesidad de hospitalizaciones e ingresos a Unidad de Cuidado Intensivo

Pediatrico (U.C.I.P.). Durante estas hospitalizaciones la cuidadora relata dificultades en el
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relacionamiento con el personal de salud en Popayan: “para nosotros como padres es muy dificil
enfrentarnos a la situacion que estamos viviendo como para que encima de todo tengamos que
luchar con los egos del personal de salud”, frente a los que por su posicion de cuidadora se percibe
anulada y no escuchada; lo anterior se asocié a complicaciones en el cuidado hospitalario del menor

a su cargo.

La cuidadora refirio que la Cirugia de Epilepsia era su “ultima opcién” debido a los temores y
riesgos con los que la asociaba (riesgo de muerte o mayor lesion cerebral). Dentro de los elementos
que la cuidadora percibe como influyentes sobre la decision de realizar la Cirugia de Epilepsia
estan el sufrimiento inaceptable del menor y su familia secundario a las crisis epilépticas con
necesidad de frecuentes hospitalizaciones para la atencion de las crisis, la asesoria de otros padres
que han vivido el proceso (contactados a través de los grupos de apoyo), la atencion humanizada
del equipo en salud tratante, el prestigio de la institucion donde se realiz6 la cirugia y la
determinacion de la cuidadora de mejorar la calidad de vida del paciente.

Posterior a la Cirugia de Epilepsia las crisis epilépticas persisten pero se redujeron y el paciente no
volvio a requerir de atencidn urgente ni hospitalizaciones. Esto es percibido por la cuidadora como
un cambio drastico en la calidad de vida del menor y su familia. La cuidadora también identifico
mejoria en aspectos cognitivos del menor y habilidades sociales. La cirugia permitioé disminuir las
demandas de atencion medica hospitalaria y ambulatoria del menor, asi como la posibilidad de un
retorno completo de la vida laboral de la cuidadora y un estado de tranquilidad para su familia.
(Figura 7.4)

Aproximacion de lectura holistica: La experiencia de acceso a la Cirugia de Epilepsia comienza
con el proceso de duelo frente a la enfermedad y una busqueda de su comprension y de las
posibilidades terapéuticas. EI proceso de acceso a la Cirugia de Epilepsia se dificulta por las
disputas de los médicos tratantes, el ego médico, la pandemia y la “batalla legal” por el acceso a
los servicios. La Cirugia de Epilepsia se percibe como liberadora: “en muchos aspectos me parece

que alcanzamos como una libertad”.
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Figura 7.4. Itinerario del acceso a Cirugia de Epilepsia de Mujer de Popayan
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Entrevista No. 5 — Mujer de Cali (Entrevista virtual — Google Meet)

El resumen se construye a partir de la entrevista realizada y de una cronica aportada
espontaneamente por la cuidadora, la cual fue escrita en familia sobre sus vivencias alrededor de

la experiencia de vida de su hijo en el itinerario de atencion por Epilepsia.

Resumen narrativo: Mujer de 46 afos originaria de Palmira y residente en la ciudad de Cali. Su
nacleo familiar consiste en su hijo de 23 afios (menor con Epilepsia Refractaria al momento de la
Cirugia de Epilepsia), hijo de 16 afios y su pareja (Hombre de 46 afios). La cuidadora es psicéloga

Yy SuU esposo maneja una empresa familiar.

Las crisis epilépticas de su hijo inician a la edad de 14 afios, encontrandose previamente sano y es
vivida con angustia y con la incertidumbre de no saber que estaba pasandole a su hijo. Durante la
busqueda de atencién medica en la primera convulsion se enfrentan a los prejuicios del personal
de salud y a la minimizacion de su rol como cuidadora. La cuidadora reconoce que el cuidado no
es solo la accion de cuidarlo, sino también la disposicion de toda la familia para movilizar recursos
emocionales, sociales y economicos. La Epilepsia Refractaria modifica notablemente todas las

esferas de la vida familiar que busca adaptarse lo mejor posible a la situacién de crisis.
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Con el tiempo el cuidado se experimenta como desgastante ya que requiere de organizacion y
rigurosidad en las rutinas de su hijo, la vida de la cuidadora se percibe girar en torno a la situacion
médica del menor a su cargo y la fatiga del cuidado afecta la calidad de vida del ntcleo familiar.
Este cambio de rol de hijo a paciente también es trasladado al colegio donde se pasa de estudiante

a paciente, requiriendo de ajustes en la vida escolar por su nueva condicion.

Las crisis epilépticas del menor eran focales en su mayoria y ocasionalmente también
generalizadas. Las crisis focales eran avisadas por el paciente, involucraban sensaciones de miedo,
cambios en la sensibilidad de la mano izquierda y alteracion de la conciencia. El tratamiento se
inici6é con Acido Valproico sin obtenerse un control de los episodios, por lo que se aumentaron las
dosis, luego se pasé a usar el medicamento original y posteriormente se adicion6 otro medicamento
sin obtenerse resultados favorables. La situacion ante la refractariedad de la Epilepsia se vuelve
mas angustiante y frustrante: "No, pero este, ;como asi?, 0 sea, mas crisis y ¢entonces para qué le
dan esos medicamentos? y entonces ¢ahora qué sigue?, mas medicamentos, mas dosis, un tercer
medicamento”. Adicionalmente la cuidadora se enfrentd al estigma de la enfermedad y a la

incertidumbre sobre la posibilidad de que su hijo pueda vivir una vida independiente.

La cuidadora presentd dificultades durante todo el proceso de atencion de la Epilepsia por parte del
asegurador de su hijo para la entrega oportuna de los medicamentos anticonvulsivantes,
dificultades para la autorizacion de los examenes y retrasos en la asignacién de citas médicas por
lo que realizaron con frecuencia gastos de bolsillo (para médicos particulares y compra de la
medicacion anticonvulsivante) y tuvieron que realizar acciones juridicas que protegieran el derecho
a la salud de su hijo: “a nosotros nos tocd pelear por ese derecho”. Ante este panorama la cuidadora
se cuestiona sobre la no existencia de programas de atencion en Epilepsia por parte del asegurador

del menor similares a los que ella conoce como paciente hipertensa.

En la busqueda de alternativas consulta a varios médicos con quienes ensayaron diferentes
combinaciones de medicacion sin alcanzar control de las crisis, aumentandose las visitas a
urgencias y controles frecuentes con neurologia. Esta situacion se acomparaba de sufrimiento de
toda la familia y afectacion en la calidad de vida del paciente, lo cual fue vivido como una situacion
inaceptable para los cuidadores. Dentro de la busqueda de alternativas terapeuticas los cuidadores

encuentran en internet la posibilidad de Cirugia de Epilepsia por lo que lograron que el caso fuera
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llevado a una primera Junta Médica en el Centro Médico Imbanaco donde lo consideran no
candidato a cirugia: “Eso es mejor dejarlo quieto, eso es mejor dejarlo quieto, el muchacho esta
controlado con la medicina“. Esto choca con las expectativas de los cuidadores quienes deciden
continuar la busqueda en internet, encontrando informacion sobre Cirugia de Epilepsia en la Clinica
Mayo en Estados Unidos (E.U.).

Durante la busqueda de atencion se encuentran con posturas contradictorias por parte de los
médicos tratantes frente a la posibilidad de Cirugia de Epilepsia, esta disputa frente al tratamiento
se percibe también como una disputa generacional, donde hay neurocirujanos conservadores, “de

la vieja guardia” en contra de operar al paciente.

En la busqueda de definir la posibilidad de Cirugia de Epilepsia el paciente y la cuidadora viajaron
a la Clinica Mayo en E.U. donde se hospitalizé para la realizacion de estudios que permitieron
definir en una Junta Médica que el paciente era considerado candidato a Cirugia de Epilepsia. Ante
esta posibilidad y con el concepto obtenido la cuidadora y su familia decidieron regresar a
Colombia para buscar hacer realidad esa propuesta, la cual no se llevé a cabo en E.U. por los
elevados costos del procedimiento y viaticos necesarios para el paciente y la cuidadora; tambien
fue un factor determinante para no considerar la opcion quirurgica en la Clinica Mayo que no se
podria contar con la presencia y apoyo del ndcleo familiar del menor y la cuidadora durante el
proceso quirurgico: “lo discutimos mucho, mucho, muchisimo, era pensar en nosotros alla solos,

si y sin ese soporte emocional, esa red de apoyo qué debe tener un paciente, eso nos hizo devolver”.

La cuidadora y el menor a su cargo regresaron a Colombia dirigidos nuevamente hacia el Centro
Médico Imbanaco, donde se estaba organizando para ese entonces los inicios de la Unidad de
Epilepsia. Alli esta vez se realizd nuevamente una Junta Médica para analizar el caso bajo el
concepto obtenido en la Clinica Mayo, determinandose que el paciente era candidato a Cirugia de
Epilepsia y que podia ser operado en la institucion. El asegurador no autorizé la realizacion del
procedimiento, ni de los exdmenes prequirurgicos que fueron costeados previamente por la familia
del menor. Por esto la familia contrata varios abogados a traves de los que interpusieron acciones
juridicas (tutela, incidente de desacato) contra el asegurador para que el procedimiento fuera

autorizado.
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La decision de la realizacion de la Cirugia es tomada contando con la aprobacion del menor y la
determinacion de la cuidadora quien percibia la Cirugia de Epilepsia como un procedimiento con
riesgos que no superaban la situacion angustiante del menor y su familia. En la decision de
realizacion de la cirugia participd también la confianza en el neurocirujano, el prestigio de la
institucion, la calidez de la atencion y la presencia de cuidado altamente especializado (Unidad de

Epilepsia).

Posterior a la Cirugia de Epilepsia el menor no volvié a presentar crisis epilepticas,
experimentandose por parte de la cuidadora un retorno gradual a “la normalidad” y con una mejoria

notable en la calidad de vida e independencia del paciente. (Figura 7.5)

Aproximacion de lectura holistica: La experiencia de acceso a la Cirugia de Epilepsia se
experimento relacionada con la capacidad de adaptacion y movilizacion de los recursos de la
familia en el afrontamiento de la crisis: “tienes a disposicién de invertir todos esos recursos, los
emocionales, los economicos, los de tiempo, todo”. La Cirugia se percibe como un logro familiar
que ocurre apesar del personal de salud, de las negativas del asegurador y de los temores frente al

procedimiento.

Figura 7.5. Itinerario del acceso a Cirugia de Epilepsia de Mujer de Cali.
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7.3 Descripcion de las Categorias

A continuacidn, se detallan los hallazgos encontrados en las categorias iniciales correspondientes
con los objetivos del estudio y el marco tedrico seleccionado, de igual forma se describen las

categorias emergentes identificadas.

Es importante destacar que en todas las narrativas de los entrevistados el fenémeno del acceso a la
Cirugia de Epilepsia se identifico intimamente ligado al proceso de diagnéstico y tratamiento de la
enfermedad y se entramd en el continuo de la vivencia del padecimiento en sus hijos desde una
postura como cuidadores, en donde la posibilidad y realizacion de la Cirugia de Epilepsia estuvo
condicionada por diferentes elementos dentro del itinerario en la busqueda de alternativas

terapéuticas.

8. CAPITULOII.

Indagacidn del vinculo entre la posicion socioecondémica del cuidador con el acceso a la

Cirugia de Epilepsia en Epilepsia Refractaria.

Como punto de partida se identificO necesario iniciar con el estudio de las experiencias y
significados del ser y saberse cuidadoras. Esto se resalta porque no constituyé un objetivo
especifico a priori del estudio, pero se identific6 como un insumo necesario para avanzar en la
comprension alrededor de la identidad como “cuidadoras”, de tal forma que posteriormente el
andlisis de los componentes del contexto y la posicion socioeconémica incluyera las
particularidades encarnadas en dicha figura. Esta aproximacion se realizd bajo una postura
epistémica desde la fenomenologia como se ha mencionado, lo que facilitd la incorporacion de la

voz de las cuidadoras dentro del anélisis.

8.1 El Cuidado en Epilepsia Refractaria

En esta categoria se agrupan las experiencias y significados construido por las cuidadoras frente al
cuidado de un menor que padece Epilepsia refractaria (valores culturales y sociales, creencias,

actitudes hacia la epilepsia).
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En esta categoria se identificaron varias subcategorias y subtemas que emergieron dentro de esta
fase del andlisis. En la subcategoria de los sacrificios del cuidado: el disponer de todos los recursos,
el cuidar como trabajo, el rol de género y la prioridad del enfermo y en las emociones del cuidado:
la incertidumbre inicial, la angustia por las crisis, el duelo, el aprender a cuidar, la sobreproteccion

en el cuidado, la fe religiosa y el cuidar para salir adelante que se describen a continuacion.

8.2 Los sacrificios del cuidado

Esta subcategoria hace referencia a los costos concretos y observables que asumen las cuidadoras
como resultado del padecimiento de sus hijos, entre ellos las alteraciones en sus rutinas de vida,
dificultades econdmicas, limitaciones en actividades personales e interacciones sociales. En la

Tabla 8.1 se destacan los principales subtemas de esta subcategoria.

Tabla 8.1. Subtemas de los sacrificios del cuidado

Los sacrificios

La prioridad del
enfermo

Disponer de todos El cuidar como

los recursos trabajo El rol de género

Disponer de todos los recursos

La experiencia del cuidado de nifios, nifias y adolescentes con Epilepsia Refractaria implica una
disrupcion en todas las esferas de la vida del cuidador (psicolégicas, familiares, sociales) y su
familia, en sus perspectivas frente a la vida y se asocia a una movilizacion de todos los recursos
individuales y colectivos disponibles en un esfuerzo por adaptarse al cambio y afrontar la situacion.

Los siguientes fragmentos expresa esta situacion:

O sea, todas las esferas cambiaron, todos los entornos, todos los entornos. (Mujer de Cali, 09.02.2022, 8:10).

No es solamente vivir con ellos o el cuidarlos, sino que es la sumatoria de todo lo que se genera, si, de todo
lo que ese cuidado implica, de todo lo que la familia debe estar dispuesto o estar dispuesta como familia a,

a tener a disponer de todos los recursos fisicos, econémicos, emocionales, psicologicos. (...) Estamos
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hablando claramente de familia como se lo dije al principio, que tienes a disposicién de invertir todos esos

recursos, los emocionales, los econémicos, los de tiempo, todo, todo. (Mujer de Cali, 09.02.2022, 8:100).

Los recursos disponibles para adaptarse y afrontar la nueva situacion por parte de los cuidadores
estan distribuidos de forma inequitativa en la poblacion y dependen en una buena medida de
factores socioecondmicos de los cuidadores (nivel de ingresos, edad, género) y de las
caracteristicas del paciente (edad, gravedad de la Epilepsia, comorbilidades de la Epilepsia).

Dentro del cuidado de los menores que padecen Epilepsia Refractaria los cuidadores experimentan
transformaciones en los roles que desempefiaban, relacionados con frecuencia a cambios en su vida
personal, laboral y familiar. La enfermedad que padecen sus hijos es percibida como un factor que

precipita cambios en diferentes dimensiones de sus vidas. Respecto a esto sefialan:
Antes de que mi hija presentara esta enfermedad yo era comerciante en un local el cual me dedicaba a

realizar trabajos como transcripciones (Mujer de Pasto 29.10.2021,3:2).

La aparicion de la Epilepsia se reconoce como un punto de inflexion de varios cambios en sus
modos de vida, incluyendo modificaciones en las ocupaciones laborales o perdida completa de la

actividad laboral.

El cuidar como trabajo

La rutina y roles dentro del hogar también cambian con la aparicién de la Epilepsia Refractaria,
debido a la necesidad frecuente de atencion médica por parte de los pacientes en los servicios
ambulatorios y de urgencias que empiezan a demandar disponibilidad, ocupar mayor tiempo del

cuidador y a generar situaciones angustiantes:

Empecé con mi hija a asistir practicamente 2 veces por semana, a estar mas en un hospital que en mi casa,
eso me causo demasiada preocupacion y dije: esto no puede seguir pasando (Mujer de Pasto 29.10.2021,
3:10).

La afectacion en el tiempo libre, en las actividades rutinarias de las cuidadoras y el reconocimiento
de esta situacion constituyeron un punto de partida para la construccion de una situacion que se

percibia como inaceptables y demandaban algun tipo de accion correctiva.
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A medida que la enfermedad progresa y las crisis epilépticas se hacen méas frecuentes aumentan las
demandas de cuidado y la asistencia a los diferentes servicios de salud (servicios de urgencias, citas
de control ambulatorio, realizacion de examenes), cambiandose las expectativas iniciales de las

cuidadoras. Frente a lo anterior una cuidadora refiere:

Las consultas con neurologia pues se hicieron claramente mucho mas cercanas de entre fecha y fecha, ya no
era solamente el control cada mes o cada dos meses cémo se habia planteado inicialmente. (Mujer de Cali,
09.02.2022, 8:11).

Cuando la Epilepsia progresa a una Epilepsia Refractaria el nimero de crisis epilépticas aumenta
y teniendo en cuenta que las crisis epilépticas no son predecibles, tienen un comportamiento
paroxistico (subito) y pueden ocurrir en cualquier momento del dia la demanda de cuidado es alta
por parte de las cuidadoras y el grupo familiar involucrado, requiriendo con frecuencia supervision

estrecha y permanente. Respecto a esto sefialan:

Le daban las convulsiones 3, 4 veces en el dia, o sea, uno no la podia dejar a ella sola en el dia. (...) Muy
pendiente de ella, no se le podia dejar sola, qué era lo mas, porque pues uno no sabia en qué momento le iba
a dar. (Mujer de La Montafiita 2.01.2022, 5:5).

La necesidad de supervisidn por parte de las cuidadoras se percibia para acompafar y también para
reaccionar oportunamente en caso de crisis epilépticas que fuesen mas prolongadas de lo usual,
caidas y otras alteraciones en el estado general de los menores a su cuidado que requirieran traslado
inmediato a los servicios de urgencias. Las cuidadoras comprometen su tiempo en la agenda de
cuidado, agenda que no es predecible y puede ser modificada ante las frecuentes situaciones

emergentes que ameritan cuidado intrahospitalario. Una cuidadora indico respecto a lo anterior:

Entonces, claro, era salir con él de inmediato a urgencias porque no reaccionaba, convulsiones
generalizadas hubo unos 3 0 4 en toda su historia antes de la cirugia, eh, pero fueron constantes los episodios
parciales. Si, que fueron solamente de su mano o de su brazo izquierdo. (...) Inicié con &cido valproico, pues
no pasaba nada con el &cido valproico. Y entonces él llamaba cuando le empezaba: ~ jMaméa, mama o Papa!

", con quién estuviera. Entonces, corra otra vez para urgencias. (Mujer de Cali, 09.02.2022, 8:14).

El rol de las cuidadoras en Epilepsia Refractaria con frecuencia implica no solamente actividades

propias del cuidado (presencialidad del cuidado), sino también que estan incluidas actividades de
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gestion frente al sistema de salud (trdmites administrativos frente la E.A.P.B) y participacion en
los procesos de tratamiento y rehabilitacion del menor a su cuidado. Lo anterior ocupa gran parte
del tiempo de las cuidadoras convirtiendo el cuidado en una labor de tiempo completo no

remunerado. Frente lo anterior una cuidadora sefiala:

No tenia a quien acudir, porque mi madre tiene un problema de columna que no le permite estar pendiente
de mis hijos. Aparte de eso Sofia desde los siete meses cuando la diagnosticaron con epilepsia siempre esta
en terapias, en hidroterapia, en psicologia, en ocupacional, en de lenguaje. (Mujer de Pasto, 29.10.2021,
3:103).

Una cuidadora sefiala que entre mayor dificultad para acceder a los servicios médicos diagnosticos
0 terapéuticos debido a la presencia de tramites burocraticos o barreras por parte del asegurador,
mayor es el tiempo empleado en tramites adicionales ante las instituciones encargadas de controlar
y garantizar el acceso y goce efectivo del derecho a la salud de sus hijos. Resulta por lo tanto que
dichas barreras del acceso terminan aumentan los tiempos de dedicacion de las cuidadoras y

disminuyen aun mas el tiempo libre o disponible para otros trabajos:

O sea, los papés de pacientes con epilepsia en el Gnico trabajo en que podemos estar es en los hospitales, en
las EPS, en los juzgados, en la defensoria del pueblo. (Mujer de Pasto, 09/11/2021, 3:105).

Dentro de esta percepcion amplia del cuidado, donde se identifica el cuidado no sélo como la
actividad presencial asociada al cuidado de la salud, sino también un rol que involucra otras
actividades, también se identifican nuevas demandas de los diferentes escenarios de los menores
con Epilepsia. En la escuela con frecuencia se aumentan los tiempos de supervision del cuidador
sobre las actividades escolares, debido a la frecuente afectacion cognitiva asociada a la Epilepsia

Refractaria como se ilustra a continuacion:

Y tener los cuidados, y tener con ella un poco mas de paciencia que con mi otro hijo, que ella iba a necesitar

mas apoyo en cuanto a su parte educativa (Mujer de Pasto, 29.10.2021, 3:124).

Aparte de las modificaciones en los apoyos requeridos por parte de los cuidadores sobre las
actividades escolares también se modifica la percepcion de los menores en la escuela, en donde se
perciben no como estudiantes sino con la etiqueta de pacientes. Este cambio resignifica la presencia

de los menores en la escuela, donde se convierten en sujetos de cuidado por parte de profesores y
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comparieros. El nivel de supervision se aumenta en las actividades y desempefio escolar, de igual
forma para actividades de la vida diaria como vigilar la calidad del suefio del menory la supervision
asociada a garantizar la adherencia a la terapia farmacologica como se evidencia en la siguiente

experiencia:

Su rol en el colegio, también cambio. Si, porque entonces ya no era el estudiante hiperactivo, el necio que
uno tiene en la parte de atras pues y que molesta, que se rie, que recocha, que es como un poquito pesadongo.
A cambiar de estado y ahora ser el paciente, el que hay que poner adelante, el que hay que estar pendientes

que si se durmio, qué si se tomé la medicacion, que esto y lo otro. (Mujer de Cali, 09.02.2022, 8:9).

El rol de género en el cuidado

Estos cambios se experimentaron de forma asimétrica para las cuidadoras respecto a sus parejas
masculinas, es decir que de manera general las actividades del cuidado eran predominantemente
parte del rol femenino comparado con la carga sobre los cuidadores varones (padres de los
menores). Esto estuvo relacionado con el privilegio de las actividades laborales masculinas por
considerarse de mayor rentabilidad para el hogar. Dicha asimetria en el cuidado fue especialmente
acentuada con el cuidado intrahospitalario, una entrevistada sefiala haciendo referencia a la

hospitalizacién en Cali:

Fuimos las dos y a pesar de que mi esposo queria estar con nosotras pues no era posible porque se puede
decir que él mantiene la parte econémica de mi casa, entonces nunca hemos podido tener apoyo de nadie,
siempre hemos sido los dos, con mis dos hijos y asi pues hemos logrado salir adelante (Mujer de Pasto,
29.10.2021, 3:59).

Aln durante el cuidado intrahospitalario el cuidador realiza sacrificios en relacion con el tiempo
que dedica al cuidado y supervision de los menores a su cargo, independientemente de encontrarse
bajo el cuidado del personal de salud. La mujer entrevistada de Montafiitas vivio el proceso de
hospitalizacion de la menor en Cali en estado de gestacion, sin contar con la presencia de su pareja
que debid continuar trabajando para solventar los gastos de viaticos y sin una red de apoyo familiar
permanente en la ciudad. Frente a la intensidad del acompafiamiento intrahospitalario la

entrevistada indica:
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Yo salia era cuando me tocaba comer, cuando sali a comer, pero de resto yo me la pasaba con ella, en la
sala, no era de que me iba o la dejaba sola y mantenia por alla, no, mantenia ahi con ella (Mujer de la
Montafiita, 2.01.2022, 5:91).

El cuidado implica un sacrificio, la familia se dispersa ante las exigencias del cuidado. Se resigna
también el cuidador a inicamente cuidar, porque otro (pareja o terceros) mantiene econémicamente
el hogar. El cuidador se somete al cuidado, limitandose sus posibilidades laborales y educativas.
Esta idea del sometimiento del cuidador fue identificada por parte del investigador, socializada y

verificada por las entrevistadas. Al respecto una entrevistada sefiala:

Yo vivo con mi esposo, pero €l tampoco esté ahi todos los dias porque él trabaja, es el que nos mantiene a
nosotros. (Mujer de Cumbal, 30.11.2021, 4:3).

Es reconocible durante las entrevistas la existencia de elementos sexistas en el cuidado ya que el
hombre se desmarca parcialmente de esta actividad y preserva su trabajo u otros roles. Por lo
anterior el cuidador se encuentra en una situacion de dependencia econdmica asociada al cuidado.
En el caso de la mujer de Pasto en particular a pesar de que el padre manifiesta querer acompariarlas
debe mantenerse trabajando para mantener econémicamente a la familia ya que es el Unico
aportante. Esta situacion también puede interpretarse como una imposicién social sobre el hombre
frente al trabajo, todavia mas en situaciones donde los gastos de bolsillo se ven aumentados. Dichos
gastos se ven aumentados también porque las cuidadoras en la busqueda de alternativas
diagndsticas y terapéuticas para la enfermedad de sus hijos pagan por servicios de forma particular,

como lo expresa una de las entrevistadas:

Nosotros estuvimos en una situacién econdémica supremamente compleja porque mi esposo a €l le
tocd como que hacerse cargo de toda la responsabilidad econémica de la casa durante muchisimos
afos y no solamente era la responsabilidad econémica, sino que como pues estaba empezando la
enfermedad entonces si uno lo veia que él se estaba deteriorando pues nosotros como padres

haciamos muchas cosas particulares. (Mujer de Popayéan, 19.01.2022, 6:66).

Los roles de género dentro del cuidado también son visibles en las ideas preconcebidas sobre las
mujeres, donde se asume que muchas labores operativas dentro del cuidado son realizadas con

mayor eficiencia por las mujeres que los hombres. En el caso de la mujer de Cali ambos padres del
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menor eran profesionales, con alto estatus socioecondémico y mantuvieron sus actividades laborales
durante el padecimiento de su hijo. Sin embargo, la cuidadora sostuvo siempre la carga adicional
de gestionar tareas y actividades operativas del cuidado frente a las aseguradoras (consecucion de
citas, llamadas, tramites y autorizaciones), mientras que la figura paterna en este aspecto tuvo un

rol de acompafamiento. El siguiente fragmento expresa lo anterior:

Nosotros estamos en un medio totalmente machista, entiéndase patriarcado, entiéndase que no es que sean
malos padres, bueno, en el caso nuestro no. Mi esposo esta totalmente presente en todo, en todo esta presente;
pero, por ejemplo, las cuestiones de la EPS, de los médicos, las citas, de las Ilamadas, todo esto esa era mi
labor, no porque fueran mi labor sino porque yo la asumi, no es porque me dijera Camilo: "bueno tu te
encargas de esto y yo de esto", no, no, yo la asumi, porque yo me considero diligente. (Mujer de Cali,
09.02.2022, 8:95).

Los elementos sexistas también se encontraron interiorizados particularmente en la narrativa de
una cuidadora quien protege a la figura masculina para que no se vea afectada en su persona ni
actividad laboral por las situaciones estresantes que ella vive por el padecimiento del menor. Dicha
actividad laboral se percibe como una actividad privilegiada por sobre el rol del cuidado y que se
debe preservar. Las cuidadoras en general experimentaron una carga desproporcionada del cuidado
respecto a sus parejas masculinas, incluso por encima de su propio bienestar. Frente a esto una

entrevistada expreso lo siguiente:

Yo rogaba que mi esposo no lo mirara, que no lo mire como convulsiona mi hijo, porque él solo me
preguntaba que como era, pero no tenia la idea de como era y porque él tenia que tener mas fuerzas que yo,
porque como €l era el que estaba trabajando y yo necesitaba que esté bien, que no esté preocupado asi a mi

me partiera el corazén. (Mujer de Cumbal, 4.12.2021, 4:16).

El nivel educativo de las cuidadoras influyo en la facilidad de acceder al mercado laboral y mejorar
los ingresos del hogar. El rol del cuidador y las caracteristicas del cuidado en Epilepsia Refractaria
(intensidad del cuidado, impredecibilidad de las crisis epilépticas, riesgo de accidentes y muerte en
el menor a su cargo) se presenta en conflicto con las oportunidades que el mercado laboral brinda,
un mercado que se percibe inflexible e incompatible con la labor del cuidado. Esta desventaja

laboral disminuye los ingresos en el hogar que se requieren para los gastos rutinarios mas los gastos
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asociados a la Epilepsia Refractaria del menor (examenes, citas particulares, transportes etc.). Por

ejemplo:

No cuento yo con una educacion profesional, no pude acceder a una educacion publica, eso pues es algo que

se presenta en nuestro pais. Simplemente realice un técnico, con ese técnico si me daban trabajo, pero me

daban trabajos en los cuales yo tenia que estar todo el dia, en los cuales no podia porque yo tenia que estar
cuidando a mi hija. (Mujer de Pasto, 29.10.2021, 3:102).

La prioridad del enfermo

El abandono de las actividades laborales y la afectacion en su cotidianidad fue experimentado por

las cuidadoras como una afectacion global en su calidad de vida, implicando la renuncia a proyectos

de indole personal y familiar. La vida del cuidador se enfoca en la atencion del menor a su cargo y

se percibe el cuidado con el paso del tiempo como una situacion agobiante que afecta la salud de

las cuidadoras. Los siguientes fragmentos ilustran lo anteriormente expuesto:

Tabla 8.2. Percepcion de las cuidadoras sobre la prioridad del enfermo

Mujer cuidadora de Cali

Mujer cuidadora de Cumbal

Mujer cuidadora de Popayéan

Era como estar girando en torno
a la situacion, si, la situacion
(Mujer de  Cali,
09.02.2022, 8:8).

médica.

No comes bien, no te alimentas
bien, no descansas bien, tus
prioridades cambian porque se
enfocan todo solo en el nifio, en el
hijo, que se sienta bien, que tenga
todo, que no le falte nada, o sea
todo, hasta mi trabajo que yo tuve
que dejarlo y decir: Bueno mi
prioridad es mi hijo y no me
importa el resto, no me importa.
(...) Yo dejé todo, dejé todo por mi
hijo, todo, entonces son muchos
cambios que se viven en el hogar.
(Mujer de Cumbal, 29.10.2021,
4:133).

Yo me dediqué totalmente a mi hijo
(Mujer de Popayéan, 10.01.2021,
6:65).




88

La afectacion de la calidad de vida en las cuidadoras involucra también afectacion en el patron de
suefio en algunas de las entrevistadas, lo anterior debido a que en algunas Epilepsias las crisis
aparecen predominantemente durante el suefio, lo anterior puede retrasar el diagndstico en el caso
de los menores que duermen solos y no hay testigos presenciales de los eventos, ademas de
adicionar una carga sobre las cuidadoras pues se debe estar pendiente de ellos durante el suefio

nocturno como ha comentado una entrevistada:

Fue yo creo que pienso un milagro de mi Dios para que nos diéramos cuenta de qué mi hijo estaba sufriendo
eso, porque él antes venia con ese problema de que se remordia levemente la... la lengiiita, pero yo no le

habia puesto cuidado porque €l ya tiene su habitacion, dormia solo. (Mujer de Cumbal, 29.10.2021, 4:10).

El cuidado en Epilepsia Refractaria involucro en las cuidadoras una alta demanda de tiempo y
esfuerzo en tareas de asistencia, acompafiamiento y también en la organizacion de itinerarios de
las diferentes actividades de sus hijos (actividades escolares, del cuidado de la salud y recreativas)
que requerian capacidad de respuesta frente a la posibilidad de presentar crisis epilépticas durante
dichas actividades. Esto involucra también mayor control parental y una disrupcion en la autonomia
esperada para la edad en el grupo de los pacientes adolescentes, frente a esto una cuidadora

menciona:

Habran familias un poquito mas relajadas, pero nosotros no, o sea, nosotros fuimos muy estrictos, estrictos
en los horarios, estrictos en los cuidados, estrictos en el acompafiamiento. Yo tenia los teléfonos de la
enfermera del colegio, del médico del colegio, del rector del colegio, del médico tal, de la secretaria tal, o
sea, todo el itinerario, para poder que él estuviera a salvo y estuviera seguro y que las cosas nos salieran
bien. (Mujer de Cali, 09.02.2022, 8:97).

La imprevisibilidad de las crisis epilépticas en los pacientes, la complejidad en la asistencia de los
menores en caso de las crisis, el estigma y el temor sobre la Epilepsia reducen la red de apoyo
social y familiar que puede apoyar o reemplazar en el cuidado a la cuidadora principal. Lo anterior
limita considerablemente el tiempo libre disponible de las cuidadoras y afecta sus posibilidades
laborales como se mencion0 anteriormente y también sus interacciones sociales (hobbies, vida

social). Haciendo referencia a esta situacion una cuidadora sefiala:

A veces nosotros tenemos una salida, actividad o algo, nosotros tenemos enfermeria 12 horas, pero digamos
fuera de esas 12 horas hay que hacer cualquier cosa, no es facil el conseguir que alguien se quede con mi

hijo porque la gente le da panico que le convulsione. (Mujer de Popayan, 19.01.2022, 6:73).
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El asumir el rol de cuidadoras se asoci6 a cargas materiales entre las que destacaron el abandono
del empleo sin ninguin reconocimiento salarial ni apoyo econdémico por la labor del cuidado, con el
consecuente deterioro de la economia del hogar y aumento de la brecha de género laboral. El
paciente se situo en el centro de la vida familiar, con un sacrificio del tiempo libre y vida social de

las cuidadoras.

8.3 Las Emociones en el Cuidado

Esta subcategoria hace referencia a la evaluacion individual que hacen las cuidadoras como
resultado de la experiencia del cuidado de los menores que padecen de Epilepsia refractaria. Se
incluye en este apartado los sentimientos, emociones y actitudes que fueron experimentados
durante el proceso de cuidado. La Tabla 8.3 muestra los principales subtemas identificados en esta

subcategoria.

Tabla 8.3 Subtemas de las emociones de cuidado

Los emociones

La
incertidumbr
e inicial

La angustia Aprender a | sobreprotecci Lafe Cuidar para
por las crisis religiosa | salir adelante

La incertidumbre inicial

El cuidado de los nifios, nifias y adolescentes que padecen Epilepsia Refractaria es vivido por las
cuidadoras como un proceso de transformacion que se caracteriza por un desconocimiento inicial
sobre la Epilepsia, la incertidumbre ante la condicion de salud de sus hijos, la angustia del
padecimiento y un aprendizaje sobre la enfermedad; es decir que no se nace siendo cuidadoras,

sino que se alcanza este estatus durante dicho proceso. Expresiones como estas ilustran esta idea:

Pues la verdad uno inicia sin ideas, sin saber por qué aparece esta enfermedad, como debo cuidarlo. (...) El

momento que el doctor me dijo que era epilepsia yo quedé en blanco. (Mujer de Cumbal, 29.10.2021, 4:4).



90

El momento maés dificil fue el diagnostico. Porque en mi caso desconocia que era la epilepsia. (Mujer de
Pasto, 29.10.2021, 3:110).

El grado de incertidumbre y angustia ante las crisis se experimenté con mayor intensidad en las
cuidadoras con residencia rural (Cumbal, La Montafiita) debido a que ademas de temerle a las crisis
epilépticas como un suceso francamente anormal se sumaba el hecho de reconocer que la
oportunidad de recibir atencion médica de forma rapida no era posible y que esto podria acarrear
complicaciones adicionales en sus hijos. La dificultad para acceder a atencion médica basica fue

expresada por una cuidadora asi:

Pues en el campo no hay de decir que, bueno le dio la crisis y uno lo va a llevar al hospital, no, pues, le daba
y uno pendiente de ella, asustado, que no sabia qué hacer, ni que hacerle. (Mujer de la Montafiita, 2.01.2022,
5:4).

Ante la dificultad del acceso a la atencion médica e informacion sobre la enfermedad la cuidadora
de la Montafita indaga en su familia sobre posibles tratamientos, incluyendo dentro del cuidado
rutinario la administracion de multiples brebajes y remedios caseros en busca de la mejoria de los
sintomas de la menor, sin obtener respuestas favorables a estos tratamientos caseros. Frente a esto

la cuidadora refiere:

Fueron tantos remedios que no me acuerdo. Pero si, me decian, dele tal cosa, dele la otra y nosotros les
dabamos. (Mujer de la Montafiita, 2.01.2022, 5:7).

El reconocimiento de las crisis epilépticas fue dificil en el caso particular de la Mujer de Cumbal
ante el predominio nocturno de los eventos en su hijo, el desconocimiento sobre las crisis y su
identificacion como una alteracion neuroldgica, dando paso a sentimientos de incertidumbre y
dudas sobre la situacion nueva del menor a su cargo, quien despertaba en las mafianas con
traumatismos repetitivos de la lengua por mordeduras. La cuidadora brinda inicialmente las
opciones de cuidado a su alcance y difiere la consulta al personal de salud por la ubicacién rural

dispersa de su residencia y las barreras geograficas. Frente a esto la entrevistada sefiala:

Yo le decia que se queda hasta tarde mirando television, ¢0 esta sofiando?, o ¢qué es que pasa?, entonces él
me decia: “mami, pero si yo apague temprano el televisor, yo no estoy soiiando nada”, le dije: umm... ¢qué

sera que hace usted?, entonces yo ya como que entre en la duda de qué es lo que esta pasando no, pero no
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iba donde el médico nada, sino que solo le colocaba nistatina para la lenglita y ya. (Mujer de Cumbal,
29.10.2021, 4:15).

La experiencia de atestiguar una crisis epiléptica por parte de las cuidadoras se vive con extrafieza

y puede no ser reconocido como una crisis epiléptica sino como una alteracion de otro orden.

El torcié su cuerpo y blanqued los ojos, empez6 a moverse bruscamente y con descoordinacion, sus
extremidades se pusieron rigidas y lo que pensé inmediatamente era que el nifio se me habia infartado o lo

que le estaba pasando era un episodio cardiaco. (Mujer de Cali, 19.01.2022, 7:8).

En el caso de la Mujer de Cumbal dicho desconocimiento no se restringia inicamente a la Epilepsia,
sino también a un desconocimiento sobre qué hacer o quién puede ayudarle en esta hueva situacion
con su hijo, esto debido a su ubicacion distante de los servicios de salud. Este desconocimiento y
la posibilidad de obtener informacion sobre la enfermedad fue exacerbado por la disminucion del
contacto social por la pandemia por COVID-19 y significo un retrasé en el proceso diagndstico.

Respecto a esto la cuidadora en mencion sefiala:

Son muchas... muchas preguntas que uno no sabe quién le puede ayudar, quién le pueda contestar. (Mujer

de Cumbal, 29.10.2021, 4:5).

La angustia por las crisis epilépticas

También se acomparia de sensacion de miedo y desesperacion ante el desconocimiento sobre el
quehacer durante esto episodios. Incluso se reconoce la realizacién de maniobras no recomendadas
como el intentar abrir la boca del menor o introducir objetos en la boca durante las crisis epilépticas.
Estas acciones reflejan mitos sobre los riesgos de las crisis epilépticas y el desconocimiento del
quehacer de los primeros auxilios en esta situacién de emergencia. Los siguiente verbatims ilustran

lo expuesto anteriormente:

Se acostd conmigo y yo me acosté en el centro de los dos, ya dormidos, cuando en una de esas yo siento que
mi hijo empieza a moverse raro y yo me despierto asustada y lo miro al nifio diferente, diferente le miro la
mirada, miro sus manos, su cuerpecito, miro la boca, que hizo una compresion durisima, yo intenté abrirle

la boquita para que no se lastimara y no pude porque ya era demasiado tarde y empieza mi desesperacion
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porque yo no sabia que estaba él convulsionando, que era una epilepsia. (Mujer de Cumbal, 29.10.2021,
4:16).

Intuir que era, que estaba teniendo una convulsion. (...) Alguna vez en mi vida escuché que cuando la gente
convulsionada, habia riesgo de que se tragaran la lengua, asi que puse mi dedo en su boca para evitar que
la cerrara (Mujer de Cali, 19.01.2022 ,8:1).

El hecho de presenciar una crisis epiléptica es vivido como una situacion angustiante, como una
situacion que marca una diferencia, en el caso de la Mujer de Cumbal para reconocer que se
necesita de atencién médica y poder desde su vivencia explicar las alteraciones presentadas
previamente en su hijo (traumatismos linguales repetidos), frente a esto la cuidadora refiere:

‘ i)

Se despierta y yo le pregunto: ¢ JesUs que pasa?, “jnada mama!”, le digo: ;se acuerda de algo? Dice: “no”,
le digo: ¢qué esté en la lengua? y dice: “me duele”, le digo: saque, déjeme mirar y miro que estd totalmente
destruida, las partes laterales de la lengita, destruida y me solté en mar de llanto y le dije: mi hijo esto no

es normal, tenemos que ir en busca de alguien. (Mujer de Cumbal, 29.10.2021, 4:20).

Las cuidadoras se enfrentan a un empeoramiento progresivo de las crisis epilépticas en sus hijos
que afectan el normal desarrollo en las actividades de la vida diaria del menor y que a medida que
avanza la enfermedad se ven notablemente limitadas. Esta limitacion funcional de los pacientes

genera tristeza y preocupacion en las cuidadoras. Respecto a esto una entrevistada sefala:

Luego se convierte en una Epilepsia Refractaria, o sea, ella presenta todos los tipos de convulsiones,
practicamente 20 convulsiones al dia, ya no podia llevarla a un parque, no podia asistir a un jardin, la vida

se nos vino al piso completamente se puede decir. (Mujer de Pasto, 29.10.2021, 3:6).

La Epilepsia Refractaria se asocia a mayor frecuencia de crisis epilépticas y de mayor duracion,
pudiéndose afectar los signos vitales del menor y requerir cuidado urgente intrahospitalario. Esta
situacion de incertidumbre frente a esta caracteristica de la enfermedad afecta negativamente la
tranquilad de las cuidadoras y sus familias y los condiciona para estar permanentemente preparados

en caso de una crisis, como lo han comentado las entrevistadas:

No teniamos tranquilidad en nada porque en cualquier momento teniamos que salir corriendo a urgencias.
(Mujer de Pasto, 29.10.2021, 3:10).
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Donde yo andaba, andaba con mi trapito para meterle en la boca, porque yo no sabia en qué momento le iba
a dar. (Mujer de Cumbal, 29.10.2021, 4:38).

Las crisis epilépticas empiezan a ser experimentadas como situaciones de riesgo para la vida de
sus hijos y a estar cada vez méas inmersas en la cotidianidad debido a su frecuencia, asocidndose a
sentimientos de miedo ante los episodios, los cuales se viven como experiencias cercanas con la
muerte. Es de anotar que el lenguaje de las cuidadoras ha incluido palabras del argot médico,
probablemente relacionadas con el contacto estrecho con los servicios de salud. Estas situaciones

se ven ilustradas en el siguiente fragmento:

Con mi esposo nosotros estabamos desayunando todos en familia y cuando le estdbamos dando su huevito
empieza a tener la convulsion y nosotros pues pensabamos que se broncoaspiré* pues porque ella estaba
alimentandose y tuvimos un susto terrible, sentimos que nuestra hija se nos moria se puede decir en nuestros
brazos. (Mujer de Pasto, 29.10.2021, 3:42).

* Paso accidental de alimentos sélidos o liquidos a las vias respiratorias.

El miedo y la angustia se experimentd en las cuidadoras con frecuencia asociado a presenciar una
crisis epiléptica, a sus posibles consecuencias y también en el caso particular de la mujer del
Cumbal hubo un temor frente al desconocimiento sobre la enfermedad, lo que limitd las
intervenciones que en el marco de sus posibilidades y conocimientos (Estudios superiores en

odontologia) planeaba realizar para ayudar a tratar la condicion de su hijo:

Como pues yo tenia ya mi educacion, yo habia averiguado de unas placas de proteccion de como los que
utilizan los boxeadores para yo colocarle en la noche para que él no se lastime, pero como no tenia suficiente
conocimiento me daba miedo colocarla esa porque decia: qué tal se parta o se quiebre los dientes, entonces
umm... decidi dejar ahi. (Mujer de Cumbal, 29.10.2021, 4:37).

La angustia en las cuidadoras también esta mediada por el reconocimiento del fracaso de los
medicamentos anticonvulsivantes en el control de las crisis epilépticas y la expansion de crisis a
nuevas situaciones y horarios en la vida del menor, por ejemplo, durante el suefio. Frente a esto las

cuidadoras expresaron:

Lo mandan a la casa con medicacion ya para epilepsia, anticonvulsivos, y empieza la angustia y todo eso,

porque habia momentos que lo controlaba y momentos que ya no. (Mujer del Cumbal, 29.10.2021, 4:27).
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O sea, ella nunca me le falto pues el acido valproico, pero pues de ahi, a ella eso no le servia. (...) Ya ahora
ultimo me le daba era dormida, estando dormida, se despertaba asustada asi, le, le daba eso y volvia y le
pasaba y ella duraba por ahi unos 5 minutos, asi como, como toda ida y, y ya volvia y se quedaba dormida y
dormia por ahi unas 2 horas, 0 sea, quedaba como agotada, cdmo vencida. (Mujer de la Montafita,
02.01.2022, 5:8).

El duelo

El concepto de duelo como una respuesta psicolégica natural ante una perdida (fisica, emocional,
psicologica o material) es ampliamente reconocido y aceptado, e implica una progresion a través
de distintas etapas. Kubler-Ross propuso cinco etapas del duelo: choque-negacion, ira,
negociacion, depresion y aceptacion(123). Las cuidadoras experimentaron sentimientos de tristeza
y angustia como se ha mencionado, pero también se identifican elementos de la negociacion frente
al padecimiento de sus hijos. En el caso de una cuidadora se negocian algunos aspectos de la
enfermedad y otros se perciben persistentemente intolerables como el dolor y el sufrimiento que
afectan la calidad de vida y demandan accion. Una cuidadora hace referencia a lo planteado de la

siguiente manera:

Yo estuve muy deprimida, muy deprimida porque no se, como que yo a mi hijo lo veia muy mal, bajo
muchisimo de peso, lo vi muy complicado y yo... o sea, como le dijera, yo a mi hijo las convulsiones, su
discapacidad yo las sé manejar, pero a la actualidad yo no tolero el sufrimiento en él, entonces si yo a él lo

veo que algo le duele eso a mi me mata el corazén. (Mujer de Popayan, 19.01.2022, 6:123).

En el transito de las cuidadoras por las diferentes fases del duelo se resalta la necesidad de perseguir
la mejor calidad de vida posible a pesar del padecimiento como caracteristica de la fase de
negociacion. También se incluye dentro de los objetivos del cuidado por parte de las cuidadoras y
sus familias propender por la mejoria de dichas condiciones de vida que mitiguen el impacto de la

enfermedad, como se expresa en el siguiente fragmento:

En septiembre de 2014 y en circunstancias y fechas que hoy no estan tan claras, Juan sufrié su tercera
convulsion generalizada. Entre lagrimas por un nuevo desastre, el Papa le dijo a Juan: “si yo te traje a este
mundo, yo te tengo que entregar calidad de vida y voy a hacer todo lo posible por dartela” (Mujer de Cali -
Cronica, 09.02.2022, 8:97).
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El padecimiento del menor a cargo de las cuidadoras se vive inicialmente como se coment6 con
una etapa de incertidumbre frente al padecimiento y el futuro de sus hijos, para posteriormente
avanzar en la comprension de los alcances de la enfermedad en sus vidas y aceptar su situacion.
Esto se experimenta de forma paulatina y diferente para cada cuidadora. El reconocimiento
completo y aceptacion de la enfermedad se vive en distintos momentos de la experiencia del
cuidado en Epilepsia Refractaria, incluso después de realizarse la Cirugia de Epilepsia, se reconoce
la necesidad de apoyo permanente y de dependencia. Estos fragmentos sefialan lo siguiente después

de que las menores a su cargo fueran operadas:

En si no asimilabamos lo que era la enfermedad. Que era para toda la vida, para toda la vida. (Mujer de
Pasto, 29.10.2021, 3:123).

Es una nifia que ella siempre va a tener, va a necesitar de nosotros y siempre va a tener el apoyo de nosotros.
(Mujer de La Montafita, 10/01/2022, 5:65).

Los procesos de duelo fueron vividos de maneras distintas por las cuidadoras, requiriendo
diferentes tiempos y apoyos. El personal de salud se sitia en una posicion diferente de la

experiencia lo que puede dificultar la generacién de apoyos por parte de los profesionales.

Otro aspecto emergente dentro de las actitudes relacionadas al cuidado fue el hecho de que las
cuidadoras experimentaron que a pesar de las dificultades relacionadas con la Epilepsia Refractaria
en sus hijos y la afectacion en sus vidas debian ser percibidas por los miembros de la familia como
fuentes de seguridad y tranquilidad. Esto hace parte de las estrategias de afrontamiento y aceptacion
de la enfermedad y esta relacionado con valores culturales y posturas psiquicas de las cuidadoras

frente a la adversidad. Una cuidadora se refiere a esto asi:

Tengo que estar bien para mi hija, tengo que demostrarle a ella esa seguridad, darle esa buena energia.
(Mujer de Pasto, 29.10.2021, 3:148).

Aprender a cuidar

El cuidado se experimenté por parte de las cuidadoras como un elemento dindmico, en aprendizaje,

el cual esta dispuesto a reaprenderse ante cambios en la condicion clinica de los menores o cambios
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en el contexto. Se identifican elementos sobre aprendizaje acerca de la Epilepsia, aprendizaje sobre
aspectos del cuidado intrahospitalario, sobre sus hijos y sobre ellas mismas.

Durante la estancia intrahospitalaria posterior a la cirugia de colocacién de electrodos

intracraneales para la monitorizacion eléctrica cerebral una cuidadora manifiesta lo siguiente:

Y cuando llega yo no sabia ni coémo sentarla, como darle de comer, como tenia que ponerle pafal. Porque
no sabia como acomodarla, por lo menos con los cables que le habian puesto ellos y que no se fuera a mover
o dafiar, que no vaya a haber complicaciones. (...) Yo no sabia ni cémo la iba a tocar. (Mujer de Pasto,
29.10.2021, 3:150).

Durante este proceso posquirurgico se aprende a cuidar y se experimenta también el hecho de
cuidar lo que otros hicieron (la cirugia), de cuidar en una nueva situacién como el ambiente
intrahospitalario que tiene otros retos para las cuidadoras. Durante este aprendizaje del cuidado se
percibe el desenlace de éxito o fracaso de la Cirugia de Epilepsia como participativo, porque las
cuidadoras percibieron que tuvieron un rol activo dentro del cuidado intrahospitalario. Es decir,
una parte del proceso estuvo a su cargo. Posteriormente las cuidadoras aprenden, superan sus
temores y se adaptan, continuando sus labores de asistencia y cuidado, como expresa una cuidadora
asi:

Ya yo perdi el miedo para darle de comer y todo lo demas. (Mujer de Pasto, 29.10.2021, 3:145).

Durante el cuidado intrahospitalario de los menores las cuidadoras muestran una actitud presta para
resolver dudas de los pacientes y ofrecer tranquilidad frente a la Cirugia de Epilepsia y al proceso
en general de hospitalizacion, incluso llenando vacios del conocimiento sobre la Cirugia a partir
de sus experiencias previas o supuestos sobre la Cirugia. En este aspecto las cuidadoras perciben
un vacio en la informacién que se brinda a sus hijos de manera directa sobre el proceso, ya que con
frecuencia los menores estan subordinados a las decisiones de los adultos, especialmente aquellos
con alteraciones cognitivas. Respecto a la hospitalizacion para realizacion de la Cirugia de

Epilepsia una cuidadora ha expresado:

El en su inocencia: “mami y a usted le han hecho cirugias”, le decia: St mijo, si me hicieron cirugia del seno,
me hicieron cirugia cuando la tuve a su hermanita, le decia, otra cirugia de quistes le decia, “¢y usted sintié

algo?”, no mijo eso no se siente nada, “;como es eso expliqueme? . (...) Entonces decia: “;Ah! entonces yo
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no voy a ver nada”, si le decia a mi hijo: no va a sentir nada, como dandole esa seguridad de que vaya

tranquilo que no va a pasar nada no. (Mujer de Cumbal, 29.10.2021, 4:69).

Brindar tranquilidad en medio de las dificultades del padecimiento de sus hijos se experimentd
como parte del cuidado de los menores con Epilepsia Refractaria, esta tranquilidad se brindaba no
solo en escenarios intrahospitalarios y en momentos criticos con relacion a la Cirugia de Epilepsia,
sino también al interior de las actividades de la vida diaria del menor, en un esfuerzo por mantener
y promover la realizacion de las actividades rutinarias de sus hijos e intentando conservar el modo
de vida previo a la enfermedad. Sin embargo, esto se percibe tensionante para las cuidadoras con
relacién a los riesgos potenciales de las crisis epilépticas durante dichas actividades rutinarias, estos

fragmentos ilustran esta consideracion:

Entonces yo no le mostré esa desconfianza, yo... me decia: “mami me voy en mi bicicleta”, bueno mijo vaya
con el corazon en la mano, pero yo le decia vaya, bueno vaya, tenga cuidado, cualquier cosa me llama, si se
siente mal se baja de la bicicleta y se sienta. (...) Le decia: No mijo si usted esta bien no pasa nada, este
tranquilo y le daba confianza. (Mujer de Cumbal, 29.10.2021, 4:93).

También durante el cuidado intrahospitalario las cuidadoras brindan apoyo emocional a sus hijos
y también de manera bidireccional, sus hijos son percibidos como fuente de fortaleza y apoyo
emocional para las cuidadoras. Lo anterior es interesante pues el cuidador también es cuidado
también en algin sentido por los menores a quien acompafian, respaldandose mutuamente en los
momentos criticos de la experiencia, como refleja el siguiente fragmento de una de las

entrevistadas:

Yo decia: Dios mio cuanta fortaleza tiene mi hijo, la fortaleza que yo necesito, porque yo no la tenia, tenia
miedo y entonces me dijo: “mami chao”, entonces dije yo: aqui te voy a estar esperando hijo mio. (Mujer de
Cumbal, 29.10.2021, 4:70).

En el anterior apartado de los Sacrificios del Cuidado se menciond la disposicién y el uso de todos
los recursos econdmicos disponibles por parte de las cuidadoras y sus familias dentro de la
necesidad de responder al maximo cuidado posible y a la busqueda de alternativas terapéuticas del
mercado. Esta experiencia de sentir que se ha hecho lo humanamente posible es tensionante con la
comprension que ocurre durante el proceso de cuidado de la naturaleza crénica de la enfermedad,

su gravedad y los limites de dichas alternativas terapéuticas y tratamientos médicos. Dicha
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comprension y aprendizaje se percibe beneficioso y es de adquisicion gradual como sefiala una

cuidadora en los siguientes verbatims:

En la medida que uno va como aprendiendo a conocer la enfermedad, sus diversos tratamientos pues ya nos
vamos dando cuenta pues como manejar un poquito la situacion. (...) Muchas veces piensan que los médicos
no quieren hacer o que no les importa el paciente, pero en la medida en que uno entiende que pues ha llegado
a ese limite humano en qué la ciencia digamos que hasta ahi ha llegado y que los médicos han tratado de
hacer lo humanamente posible, pues uno también siente esa tranquilidad como padre. (Mujer de Popayan,
19.01.2022, 6:16).

En la comprension de dichos limites del cuidado participan la evolucién en el duelo hacia una fase
de negociacion y aceptacion por parte de las cuidadoras y la explicaciéon del personal médico de
las limitaciones de los tratamientos disponibles. El siguiente fragmento indica lo mencionado:

Uno tiene unas etapas de duelo de la enfermedad y si uno no comprende como en el paso en que va pues uno

sigue en negacion y lo que hay es que aceptarla, enfrentarla. (Mujer de Popayan, 19.01.2022, 6:18).

El proceso del aprendizaje sobre el cuidado en Epilepsia Refractaria y sobre la enfermedad se
experimenta como vivencial, no dependiente Gnicamente de la instruccion y el nivel educativo de
las cuidadoras. En el aprendizaje sobre la enfermedad las cuidadoras resaltan la importancia de la

informacion y educacion por parte del personal de salud. Asi lo ha manifestado una entrevistada:

Uno se da cuenta que no se requiere un nivel de escolaridad muy avanzado como para que uno le expliquen
y para uno entender que es lo que tiene el hijo. (Mujer de Popayan, 19.01.2022, 6:29).

El aprendizaje sobre la enfermedad por parte de las cuidadoras se experimenta con la identificacion
y aprendizaje de los sintomas en comun que constituyen la enfermedad, como por ejemplo la
identificacion de las crisis epilépticas y el impacto cognitivo como se ha detallado. De otra parte,
dicho aprendizaje implica también el reconocimiento de particularidades Gnicas en sus hijos a pesar
de enmarcarse en un diagnéstico en comun con otros pacientes. Estas particularidades demandan
ser reconocidas por las cuidadoras dentro de los procesos de atencion en salud. Lo anterior se ve

reflejado en el siguiente fragmento:

Es simplemente que todos los pacientes no son iguales asi tengan el mismo diagndéstico. (Mujer de Popayan,
19.01.2022, 6:84).
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Las vivencias del cuidado involucraron en las cuidadoras aprendizajes sobre la enfermedad, sobre
las particularidades de sus hijos frente a la misma y un aprendizaje frente a las ideas preconcebidas
y estigma que la sociedad y que ellas mismas tenian sobre la Epilepsia. Entonces se experimenta
una transformacion y una vision diferente de la enfermedad cuando se ha acompafiado el

padecimiento de sus hijos. Una cuidadora lo ha comentado asi:

Lo que pasa es que lo pude yo aprender con el diagndstico de mi hijo, primero que todo mi postura, nuestra
postura, nuestro pensamiento frente a un diagnéstico de epilepsia cambid totalmente. (Mujer de Cali,
19.01.2022 ,8:100).

La sobreproteccion en el cuidado

El cuidado también se experiment6 asociado a conductas que fueron percibidas de sobreproteccién
sobre los menores por parte de las cuidadoras, buscando compensar el sufrimiento del padecimiento
con conductas dirigidas a satisfacer las demandas de los pacientes o de vigilar en exceso sus
actividades ante el temor de las crisis epilépticas, situacion que implicaba hasta cierto punto un

sometimiento del cuidador y una situacion de dominio. Frente a lo anterior una cuidadora refiere:

Yo me exageraba en la sobreproteccidn porque cuando yo miraba que convulsionaba yo queria que todo
tenga, que nada le falte, hasta por demas, decia Dios mio si él quiere un helado no importa, rebuscarla y
tome un helado, si quiere esto, tome. (...) Fueron muchos cambios porque uno los consiente més, uno lo que

ellos quieran uno hace, es como que un dominio total. (Mujer de Cumbal, 29.10.2021, 4:116).

El reconocimiento de las conductas interpretadas como de sobreproteccion por parte de una
cuidadora en particular la lleva a reflexionar y a cuestionarse sobre las consecuencias de su cuidado
a través de un juicio moral, del que deriva cuestionamientos acerca de como puede mejorarlo. En
consecuencia, la cuidadora experimenta que con el conocimiento de la enfermedad y el
conocimiento sobre como la experimenta su hijo como adolescente tiene mayor capacidad para
afrontar mejor las situaciones que el padecimiento conlleva sobre ella y su hijo. Este fragmento

expresa lo sefialado:

Entonces yo todo, todo queria saberlo para yo entenderlo a mi hijo, porque es muy dificil entenderlos, es bien
dificil porque ellos hoy estan bien y mafiana ya estan diferentes, ya piensan diferente, ya cambian y aparte
que esta en el proceso de adolescencia es muy dificil saber si uno esta haciendo bien o esta haciendo mal.
(Mujer de Cumbal, 29.10.2021, 4:123).
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Las cuidadoras también asociaron los comportamientos de sobreproteccion asociados a los temores
sobre desenlaces desfavorables o complicaciones en la etapa posquirdrgica. Dentro de las
experiencias de una cuidadora durante el cuidado posquirdrgico se destaco que el escuchar las
necesidades de su hija y contar con su opinion facilitd disminuir la aprension frente a los cuidados
y mitigo las conductas de sobreproteccion. Es decir que la menor con Epilepsia también participd
dentro del proceso de su recuperacion de manera activa, modulando los temores de la cuidadora.
Se percibe el éxito del procedimiento como resultante de la participacion de la cuidadora y la

menor, como lo comenta la entrevistada:

Entonces ella misma iba pidiéndome de que ella queria salir, mirar, conocer, asi iba como que por tiempos
sacandola de que tome el sol, pero con todos los cuidados y con su alimentacion, con su medicacion y demas.
Entonces eso hizo de que su cirugia fuera exitosa, su post cuidado a su cirugia también sea exitoso. Todo
transcurri6 asi, cuando volvimos a los controles con los doctores me dijeron que va muy bien, por ahora
puedes regresar a tu casa y excelente. (...) Ella también me decia “mamd sdcame a un parque un ratico”
bueno, tampoco puedo tenerla encerrada, tengo que soltarla un poquito, tengo que abrirme un poquito méas
en mi mente porque yo estaba como muy, o0 sea, queria tenerla como en una burbujita. (Mujer de Pasto,
29.10.2021, 3:154).

La fe religiosa

Un elemento emergente en las narrativas de las entrevistadas fue la fe religiosa como un elemento
notorio en diferentes puntos del recorrido del cuidado. Una cuidadora percibe en el marco de sus
creencias religiosas que la presencia de una intervencién divina facilité el reconocimiento de los
sintomas en el menor y la determinacion del diagnostico. La participacion de la fe dentro del
itinerario del cuidado se percibié como tranquilizadora en los momentos de mayor estrés

psicolégico. El siguiente fragmento muestra lo expuesto anteriormente:

yo creo que pienso un milagro de mi Dios para que nos diéramos cuenta de qué mi hijo estaba sufriendo eso.
(Mujer de Cumbal, 29.10.2021, 4:139).

Otra cuidadora experimentd a traves de su fe religiosa tranquilidad ante la situacion de
incertidumbre por la Epilepsia de su hija y la posibilidad de Cirugia de Epilepsia, también adjudica
parte de la posibilidad de haber conseguido una cita con Epileptologia en Cali a intervencién

divina:
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Yo iba con esa certeza, iba con esa seguridad, esa esperanza y esa fe en Dios, estabamos alla se habia dado
la oportunidad era por algo. (Mujer de Pasto, 29.01.2021, 3:33).

La fe religiosa se experimentd también compartida con otros (la pareja, el paciente y el personal
de salud) lo que facilitd el afrontamiento en momentos emocionalmente dificiles para las
cuidadoras, confirié una sensacion de vinculo entre la cuidadora-paciente-personal de salud y se
experiment6 como motivador para aceptar la realizacion de la Cirugia de Epilepsia a pesar de los

riesgos conocidos. En el siguiente fragmento la cuidadora sefiala sobre su hija:

Y ella me decia “yo sé que estas llorando, no llores, no te preocupes porque a mi quien me va a curar es

Dios” y siempre me lo decia, y yo con esa esperanza y con esa fe. (Mujer de Pasto, 29.10.2021, 3:147)

Mi esposo dijo.: “mija peor verlo a mi hijo que siga sufriendo y siga lastimdndose, y Dios no lo quiere pasa
algo con él, yo sé que esto es una decision dura” dijo, “pero con la ayuda de mi Dios todo va a estar bien”,
0 sea, pensabamos ya no negativo sino positivo, las cosas, que todo iba a salir bien, que él iba a estar bien,

qué va a mejorar, que va a estar bien y decidimos firmar. (Mujer del Cumbal, 09.12.2021, 4:65).

Respecto a una conversacion con el Neurocirujano una cuidadora sefiala:

Me dice el doctor: “Dios ya ha dado el permiso y vamos a realizar la cirugia”. (Mujer de Pasto, 29.10.2021,
3:144).
De igual forma la fe religiosa participa en la vision esperanzadora de las cuidadoras ante la vivencia
de situaciones adversas no solo al inicio de la enfermedad durante el proceso diagnostico como se
mencionod previamente, sino también al final del itinerario del acceso a la Cirugia de Epilepsia,
dando reconocimiento a la intervencién divina de los desenlaces experimentados como favorables,

como ha expresado una de las entrevistadas:

Gracias a Dios ya estamos saliendo de esto, confiando en Dios. (Mujer de la Montafiita, 02.01.2022, 5:22)

Entonces yo si les agradezco a todo el equipo, viviré eternamente agradecida y yo los entregue a todos ustedes
a San Gregorio por mi fe, yo los entregue a él y dije que él como padre de los médicos sea €l el que les dé la
sabiduria para que hagan todo lo que tengan que hacer segin la voluntad de mi Dios. (Mujer de Cumbal,

09.12.2021, 4:103).

Las creencias religiosas de las cuidadoras hicieron parte de las estrategias de afrontamiento ante la

Epilepsia Refractaria de sus hijos y facilitaron el proceso de aceptacion de la realidad a la que se
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enfrentaban con una vision esperanzadora del futuro. En particular la cuidadora de La Montafiita
quien estuvo en embarazo durante el proceso de Cirugia de Epilepsia de su hija refiere sobre la

posibilidad de que su hijo no nacido padezca también de Epilepsia lo siguiente:

Pues pedirle a mi Dios que no me vaya a salir con esa condicion, pero pues si mi Dios me lo manda asi pues
aceptarlo, porque pues es hijo mio y lo voy a aceptar como sea asi como acepté las condiciones de mi hija 'y
seguir para adelante. (Mujer de la Montafiita, 2.01.2022, 5:94).

La fe se experimento en varias de las entrevistadas como un mecanismo Util de afrontamiento ante
la adversidad excepto en una de las entrevistadas quien manifestd su distancia personal y familiar
frente a la religion. Refiere que su postura frente al padecimiento de su hijo y los resultados
favorables de la Cirugia de Epilepsia no son explicados desde el determinismo teoldgico sino como
resultado de su bdsqueda de alternativas y de la ciencia médica. Esto se expresa en el siguiente

verbatim:

Nuestra vision de la vida es diferente, no somos, eh, digamos que no manejamos temas de iglesias ni
religiosos. Nuestra filosofia de vida es hacer las cosas muy bien y somos muy conscientes que la vida tiene
unas oportunidades por nosotros mismos, es decir, no manejamos temas religiosos, somos més de la ciencia,
mas de lo que nosotros pues podemos determinar desde los modelos médicos y cientificos. (Mujer de Cali,
19.02.2022, 8:94).

Cuidar para salir adelante

La aparicion de la Epilepsia implicé como se ha mencionado un cambio en los planes de vida de
las cuidadoras, lo que fue experimentado como frustrante y desalentador. El cuidado de sus hijos
se percibe como necesario y prioritario por sobre otras actividades debido a que es relacionado con
la posibilidad de brindarle al menor compafiia y seguridad. EI hecho de poder ejercer el cuidado
también posibilitd a las cuidadoras tener una vision esperanzadora, ya que su cuidado se percibe
como un requisito para salir adelante. Esta actitud esperanzadora es indispensable en el inicio de

la busqueda de alternativas terapéuticas por parte de las cuidadoras y sus familias:

Cuando a mi hijo le aparecio esa enfermedad cambio totalmente, cambio mis perspectivas porque tenia otras
ilusiones, otros suefios para mi y para mis hijos y saber que esas ya no se iban a llevar a cabo porque mi hijo
necesitaba esa prioridad eh... de tenerme a mi 'y que él no se sienta solo, que se sienta seguro, que ibamos a
salir adelante. (Mujer de Cumbal, 29.10.2021, 4:10).
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Durante el padecimiento del menor las cuidadoras también experimentan que el proceso de cuidado
permea la educacion de los menores a su cargo desde la ensefianza del autocuidado y el
empoderamiento sobre su enfermedad. Lo anterior favorece un rol activo del menor en el proceso
de adaptacion a la enfermedad y los cambios en el modo de vida que conlleva. Este reconocimiento
es vivido en diferentes momentos de la experiencia, una cuidadora lo refiere posterior a la Cirugia
de Epilepsia, donde se hace consciente de que el riesgo de las crisis epilépticas acompafiara a su

hija de forma vitalicia. Frente a esto la cuidadora expresa lo siguiente:

La hemos educado para que ella sepa que tiene su enfermedad. Ella sabe que tiene su enfermedad y sabe que
tiene algunas limitaciones. (Mujer de Pasto, 29.10.2021, 3:134).

El cuidado posquirargico de Cirugia de Epilepsia se experimentd por las cuidadoras con temor ante
la posibilidad de complicaciones, pero también como un continuo del proceso de Cirugia de
Epilepsia y como un momento donde el cuidado debid enfatizarse en la rehabilitacion, la cual se

percibe como esperanzadora para recuperar la funcionalidad perdida:

En la fase de recuperacion, lo que mas preocupaba a los padres de Juan era alguna complicacién con la
herida, alguna caida o golpe en la cabeza los aterraba. Ademas, para ganar de nuevo el 100% de sus
capacidades motoras y linglisticas, Juan tenia que hacer terapia fisica, de fonoaudiologia y terapia
ocupacional. (Mujer de Cali-Crénica, 07.02.2022, 7:52).

El cuidado se asocid a cargas inmateriales que estuvieron en relacion con la incertidumbre frente
al diagnostico y futuro de sus hijos, sentimientos de tristeza y angustia como parte del duelo por el
padecimiento. Sin embargo, el cuidado también se experimenté como una oportunidad para salir

adelante y superar la situacion, apoyado con frecuencia en la fe religiosa.

8.4 Experiencias sobre la dinamica de la familia en relacién con el padecimiento de un

menor con Epilepsia Refractaria

En esta categoria se describen los relatos sobre los cambios en la familia en relacién con el cuidado
de un nifio, nifia o adolescente con Epilepsia Refractaria. Dicho cuidado se relaciona con el proceso
del diagndstico, proceso terapéutico y acceso a la Cirugia de Epilepsia, que no fueron vividos como

secuenciales sino de manera simultanea y con interacciones entre si.
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En esta categoria se identificaron varias subcategorias y subtemas que emergieron dentro de esta
fase del andlisis. En la subcategoria el apoyo de la familia: el apoyo de la familia extensa y el apoyo
de la pareja. En la subcategoria la carga sobre la familia: el quiebre de la familia, el desplazamiento
de los hermanos y el deterioro de la relacion madre-hijo y la cirugia como decision familiar que se

describen en los siguientes apartados (Tabla 8.4).

Tabla 8.4. Subtemas de las experiencias sobre la dinamica de la familia

Las experiencias sobre la dindmica de la familia

El
El apoyo de la | El apoyo de la | El quiebre de la | desplazamiento
familia extensa de los
hermanos

El deterioro de La cirugia
la relacion como decision
madre-hijo familiar

El apoyo de la familia

En esta subcategoria se describen las experiencias de las cuidadoras que estuvieron relacionadas
con el soporte que brinda la pareja y la familia ante las diferentes situaciones adversas relacionadas
con el padecimiento de la Epilepsia Refractaria en sus hijos durante el proceso de acceso a la

Cirugia de Epilepsia.

El apoyo de la familia extensa

Durante diferentes momentos de la vivencia del padecimiento de sus hijos las cuidadoras recibieron
apoyo de la familia nuclear y extensa, estos momentos se ubicaron cronoldgicamente en diferentes
puntos del itinerario en la busqueda de acceso a Cirugia de Epilepsia. En el proceso de
identificacion de las crisis epilépticas y busqueda de atencion en salud inicial se asocio a
incertidumbre y sufrimiento para las cuidadoras. Esta situacion de crisis es acompafiada por la
activacion de redes de apoyo familiar para acompafiar dicho sufrimiento y brindar consuelo como

ha relatado una cuidadora al respecto:

Decido llevarlo yo misma por urgencias al hospital de Pasto y lo ingresan y empieza todo, todo el estudio,

los examenes eh... le colocaron ya la medicacion para epilepsia, ya me encontraba yo desolada, eh...
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totalmente destruida, moralmente, fue duro porque esa etapa me tocé vivirla a mi junto con mi mama,

entonces fueron muchas cosas encontradas ahi, mucho dolor. (Mujer de Cumbal, 05.12.2021, 4:26).

Este consuelo familiar también fue experimentado por las cuidadoras desde sus hijos enfermos,
quienes reconocen el dolor y tristeza de sus padres a pesar de los esfuerzos que estos realizan en

presentarse siempre fuertes y estables emocionalmente. Una cuidadora relata al respecto:

Y mi hija me decia desde muy pequernita: “mamd no te preocupes”, porque ella empezo a presentar
convulsiones desde los 7 meses, y me decia: “mama no llores”, yo no lloraba como que yo no queria que ella
me mire asi, que no me vea mal. Pero era inevitable, las lagrimas simplemente me caian una tras otra, de
tanto dolor que yo sentia. (Mujer de Pasto, 05.11.2021, 3:68).

En varias de las entrevistadas se experimento que durante las visitas médicas a consulta externa
(con Neurocirugia o Neurologia) se ofrecié la oportunidad de traslado a los servicios de urgencias
para posterior hospitalizacién con el objetivo de agilizar los estudios que permitieran definir la
posibilidad de realizacion de Cirugia de Epilepsia, practica conocida como “urgentizacion” de los
pacientes. Con frecuencia las cuidadoras no venian preparadas para una hospitalizacién prolongada
ni para la cirugia en si mismo, por lo que necesitaron del respaldo familiar para quedarse lejos de
casa y asumir los gastos que conlleva este proceso. El apoyo familiar se percibié como

determinante para seguir adelante con el proceso como ha comentado una cuidadora:

Uno queda sorprendido que uno no sabe qué hacer, pero pues todo era por el bien de ella, yo llamé, llamé al
papa, llamé a mi mam4, bueno, a mi familia y les comenté y pues, ellos me, pues que me apoyaban. (Mujer
de la Montafiita, 09.01.2022, 5:41).

La familia extensa también brindé ayudas econdmicas directas a las cuidadoras para apoyar los
gastos relacionados con el cuidado del menor con Epilepsia refractaria. Una de las entrevistadas
refirio que los costos del transporte y viaticos fueron siempre asumidos con gastos de bolsillo por
lo que el apoyo econdmico de la familia extensa fue util en la continuacion de los seguimientos
médicos del menor. Es llamativo -en este caso- la falta de apoyos econdémicos por parte del
asegurador para transporte y viaticos relacionados con los traslados a Cali para las citas médicas.

Al respecto la entrevistada ha sefialado:
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Gracias también a mi familia que un granito de apoyo hemos tenido porque a veces econémicamente ellos
nos han ayudado, nos han regalado dinero para que nosotros podamos venir aca. (Mujer de Cumbal,
09.12.2021, 4:83).

El rol de la familia extensa es experimentado como necesario para afrontar la adversidad, se percibe
irremplazable dentro del cuidado. En el caso de la mujer de Cali se contaba con los recursos
econdmicos para la realizacion de la Cirugia de Epilepsia en el extranjero, podian reemplazar el
cuidado hospitalario y tecnolégico que encontraron disponible en Colombia por uno en el exterior.
Sin embargo, este proceso se hubiese llevado a cabo sin el acompafiamiento familiar, situacion que
se percibia como inaceptable para la cuidadora y el grupo familiar nuclear. La cuidadora
experiment6 una necesidad de apoyo emocional, de sentirse acompafiada en el proceso, de contar
con quienes también cuidan de la cuidadora. Para tomar la decision de realizar la Cirugia de
Epilepsia en el exterior, la cuidadora analiz6 no s6lo asuntos relacionados con el procedimiento
quirdrgico o farmacolégico, sino también el acompafiamiento emocional de ella y su hijo en el

cuidado intrahospitalario y posoperatorio. Este fragmento expresa lo anteriormente mencionado:

Hubiéramos podido hacer el esfuerzo si aqui se nos hubieran cerrado las puertas, muy seguramente Camilo
hubiera hecho hasta lo imposible por haberlo operado, incluso, en detrimento de nuestra economia. Pero
estoy segura que lo hubiera hecho, pero era mucho mas potente que y que lo discutimos mucho, mucho,
muchisimo era pensar en nosotros alla solos, si y sin ese soporte emocional, esa red de apoyo qué debe tener
un paciente, eso nos hizo devolver. (Mujer de Cali, 14.02.2022, 8:51).

A pesar de las caracteristicas de la Epilepsia Refractaria como enfermedad crénica y debilitante en
sus hijos, el padecimiento fue experimentado por las cuidadoras como una situacion que puede ser

mitigada por el acompafiamiento de la familia. Asi lo ha manifestado una persona entrevistada:

Me puedo pensar también que es tan dificil cémo tener una diabetes no controlada o cualquier otra
enfermedad cronica, pero, o sea, si no esta la red de apoyo ahi, es dificil, dificil para el paciente, vea, si el

paciente esta solo, complejo, muy complejo. (Mujer de Cali, 19.02.2022, 8:98).

La realizacion de la Cirugia de Epilepsia conlleva unos riesgos que son asumidos por los pacientes
y sus cuidadoras (muerte, lesion cerebral irreversible), el conocimiento de estos riesgos resulta en
reflexiones frente al quehacer y cémo reaccionar en caso de desenlaces adversos por parte de las

cuidadoras. La anticipacion imaginaria de estos desenlaces desfavorables aumenta la necesidad de
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contar con el apoyo y acompafiamiento familiar. Lo anterior motivo el acompafiamiento de las
cuidadoras por parte de sus parejas durante la realizacion de la Cirugia de Epilepsia,

experimentandose como un momento emocionalmente critico. Una cuidadora sefiala al respecto:

Me decian, "Claudia y si tu te vas, ¢todos van a poder viajar?, ¢todos van a poder estar todo el tiempo alla?,
porque es que es importante el soporte emocional que ustedes puedan tener”. No sabemos que pase, este es
el plan Ay si hay que pasar a un plan B o si las cosas no funcionan y algo sale mal. O sea, sino sale como
esperabamos y hay que hacer terapias, tu vas a estar alla sola, tu hijo va a estar solo. ¢ Tu esposo, su papa,
sus hermanos, sus abuelos, su familia estaria alla?. (Mujer de Cali, 14.02.2022, 8:50).

El cuidado posquirdrgico fue uno de los momentos donde se identifico el apoyo de la familia
extensa, ya que en la mayoria de las entrevistadas se la cirugia se realizd lejos de su lugar de
residencia. La presencia de una red de apoyo familiar en los alrededores de Cali permitioé en una
de las cuidadoras cumplir con el seguimiento posquirurgico planteado por el equipo de médicos
tratantes sin necesidad de retornar a su municipio de origen y alivianar la carga del cuidado (costos,
viaticos, ayuda en el cuidado por otros) sobre la cuidadora, que venia de un desgaste emocional,
econodmico y fisico por la intensidad del cuidado intrahospitalario. El siguiente fragmento hace

referencia a lo mencionado:

Aca mi esposo tenia un primo, pero vivia muy lejos, a dos horas précticamente. Pues nosotros nos
quedébamos alla, era muy lejos de la clinica, y si de pronto algo se presentaba Dios quiera que no, estabamos
muy retirados. Pero, sin embargo, ellos excelente, siempre muy atentos, fueron muy importantes digamos en

este proceso pues nos ayudaron bastante. (Mujer de Pasto, 09.11.2021, 3:86).

A pesar del apoyo que brinda la familia extensa las cuidadoras experimentaron que en ocasiones
dicho apoyo se percibi6 limitado por el estigma, la complejidad y gravedad de la Epilepsia en sus
hijos. La red de apoyo familiar extensa se ve reducida en lo que respecta a la posibilidad de brindar
cuidados directos en el menor o de reemplazar transitoriamente a la cuidadora principal en
determinadas situaciones. Lo anterior refuerza la dedicacion exclusiva del cuidador al
acompafiamiento del menor y disminuye también sus posibilidades laborales como se mencioné

previamente y como se indica en estos apartados:

Digamos que yo me fuera a trabajar, que no tuviera enfermeras, conseguir quién le cuide a uno los nifios es
complicado porque digamos cualquier nifio uno lo deja con la abuela, con la tia; pero cuando ellos ya tienen

esas patologias tan dificiles a la gente le da miedo. Entonces si esta la Barrera econémica muy, muy marcada.
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(...) No es como de despreciar sino es el temor, entonces si hay una barrera social, digamos hay una barrera
social, pero es mas que todo como el temor qué se le tiene a la enfermedad como tal. (Mujer de Popayén,
25.01.2022, 6:96).

El apoyo de la pareja

Como se ha descrito previamente el padecimiento de una Epilepsia Refractaria se experimentd por
las cuidadoras asociado a cambios en su vida laboral, familiar y personal. La relacion con sus
parejas también fue afectada y tuvo un rol dentro de la experiencia del padecimiento de sus hijos y
el acceso a la Cirugia de Epilepsia, identificandose situaciones relacionadas con el estrés emocional
y su participacion en el cuidado. Previamente se describieron en una seccion previa lo identificado

frente a los roles de género.

Todas las dindmicas familiares al cambiar se adaptan a la situacion médica de este paciente. (Mujer de Cali,
09.02.2022, 8:6).

Las cuidadoras reorganizaron actividades del cuidado con sus parejas para vigilar la presencia de
crisis epilépticas y continuar con las tareas rutinarias del hogar entre las que se incluyen el cuidado
de los hermanos del menor afectado por la Epilepsia. La extension de la supervision de los menores
durante las horas de suefio nocturno fue experimentada como agotadora como ha sefialado la mujer
de Cali:

Fue denso, emocionalmente muy desgastante, eh, requeria de organizacién. Entonces, también habia que
pensar en organizar tiempos familiares fuera papa o mama, que estuviéramos alli, I6gicamente porque sus
hermanos pues eran también menores, entonces no iban a poder tener como esa responsabilidad. (...) Camilo
literalmente, no dormia, si, él no dormia, él era como el vigilante nocturno y yo era la vigilante diurna,
entonces, nos turnabamos, él trabajaba todo el diay llegaba en la noche y literalmente no dormia, con puertas
abiertas, casi que cambiandole pues la posicion a la cama para poder escucharlo y puertas abiertas por
todos lados, parlante de bebé a un muchacho de 15 afios para escuchar el sonido de las convulsiones. (Mujer
de Cali, 09.02.2022, 8:27).

Por tratarse de menores de edad el cuidado incluyé la supervision de una adecuada adherencia a la

terapia anticonvulsivante, debido a que fallos en las dosis podian desencadenar crisis epilépticas.



109

La posibilidad de fallos por inadecuada supervision en la toma de los medicamentos fue
experimentada con ansiedad por parte de los cuidadores. Asi lo manifest6 una entrevistada:

El papa tenia que estar a la madrugada y darle su medicina, él estaba, él era el que ponia la alarma del
teléfono de él: "ve, mira la medicina del nifio", el nifio de 14 o el nifio de 15 o el nifio de 16 afios, pero él ya
era la alarma: "ve, ¢Juan ya se habra tomado la medicina?, caminé vamos a mirar” y cosas asi, pero
estdbamos ahi. (Mujer de Cali, 09.02.2022, 8:96).

El papel de las parejas dentro del cuidado fue percibido también como un apoyo ante situaciones
emergentes que sobrepasaron emocionalmente a las cuidadoras. Esto se experimenté como
favorable cuando la pareja tiene un empoderamiento de la condicion del menor a su cargo, conoce
la enfermedad y puede brindar informacion util al personal de salud cuando se requiera. De aqui
se deriva que con frecuencia se cuenta con mas de un cuidador a pesar de que no esté siempre
presencial o pueda participar en el cuidado de otras formas. Lo anterior se ve reflejado en este

fragmento de una entrevistada durante una visita al servicio de urgencias:

Yo estaba en shock ese dia, sinceramente no podia ni hablar. Entonces mi esposo que sabia la situacién muy
bien le dice: “mira ella tiene Epilepsia, episodios convulsivos, pero nos paso esto y de todos los episodios

hoy fue el mas fuerte.” (Mujer de Pasto, 24.11.2021, 3:141).

El cuidado intrahospitalario se experiment6 como una tarea que en su mayoria era desempefiado
por las cuidadoras. Para algunas de las cuidadoras entrevistadas la compafiia de su pareja se
experimento de forma intermitente para dar apoyo presencial en los momentos que se percibieron
mas criticos como fueron la realizacién de la Cirugia de Epilepsia, el proceso diagnostico y algunos
momentos del cuidado intrahospitalario; esto debido a que las parejas masculinas permanecieron
activas laboralmente para garantizar un aporte econémico en el hogar. Sin embargo, las cuidadoras
reconocen la importancia de esto dentro de la asignacion de roles y la dinamica del cuidado. Los

siguientes fragmentos expresan esta idea:

Gracias a Dios he tenido el apoyo de mi familia y del papa que también esta con nosotras. (...) Gracias a
Dios, ese dia estuvimos los dos aca, el papa vino y estuvimos los dos ac4, el dia de la cirugia y reacciono
muy bien, como que la primera palabra que ella dijo fue pap4, o sea, lo llamo a él. (Mujer de La Montafiita,
02.01.2022, 5:28).
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El apoyo emocional y econémico de las parejas de las cuidadoras es experimentado como relevante
para continuar con el proceso de Cirugia de Epilepsia. Se identifica en el caso particular de la mujer
de la Montafiita que a pesar de que su pareja no pudo acompafarla durante la totalidad de la
hospitalizacién donde se definié la oportunidad de cirugia, no hay de su parte una postura de
oposicion frente a la realizacion del procedimiento quirdrgico, sino un respaldo. Esto contrasta con
la postura de otras personas cercanas que la desalentaron frente a esta posibilidad. Los siguientes

fragmentos expresan esta experiencia:

El siempre ha estado con nosotras de acuerdo. O sea, nunca se ha oponido a las cosas, no, él siempre ha
estado conmigo, con nosotras, pendiente. (...) Uno mira que hay veces que otros dicen: “jay que no!, jque
no le hagan eso!”, no, él siempre ha estado, nos ha apoyado juntas o a ella, que la nifia, qué es la que necesita

del apoyo de nosotros para poder que la nifia salga bien. (Mujer de La Montafiita, 02.01.2022, 5:61).

La carga sobre la familia

En esta categoria se agrupan las experiencias disruptivas familiares experimentadas por las
cuidadoras ocasionadas por el estrés asociado a la Epilepsia Refractaria que padecen sus hijos, que

se percibio de forma generalizada en las entrevistadas como una crisis en la vida familiar.

El quiebre de la familia

Las cuidadoras experimentan que el sufrimiento que ellas padecen por la condicion de sus hijos
secundaria a las crisis epilépticas cada vez mas frecuentes, la frustracion ante el no control de la
enfermedad y la incertidumbre sobre el futuro se percibe extensivo hacia los miembros de la

familia, afectandolos negativamente en sus emociones como han expresado las entrevistadas:

Son tantas cosas encontradas que a veces uno como mama se desespera, llora y llora mucho y la familia es

como que se quebrara, se quebrara porque el dolor es muy grande. (Mujer de EI Cumbal, 04.12.2021, 4:11).

Esta es la historia de como vivié una familia con su hijo en riesgo inminente. (Mujer de Cali-Cronica,
05.02.2022, 7:6).

La convivencia con el paciente con Epilepsia Refractaria permite que sus familiares cercanos

atestiguen las crisis e incluso participen en su identificacién al inicio de la enfermedad, informando
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sobre conductas atipicas del hijo enfermo al cuidador. El hecho de observar las crisis es vivido con
miedo y angustia por parte de los miembros de la familia como reconoce una de las entrevistadas:

Y ese dia durmié con la nifia mds pequena, entonces ella dijo: “pero mami si mi Juan, mi hermanito yo lo
desperté y él no se despertaba, yo lo movia, le pegaba para que se despierte y él no se despertaba”, entonces

la nifla muy asustada, me dijo: “mi hermano no estaba sofiando, a mi hermano algo le pasa”. (Mujer de El

Cumbal, 04.12.2021, 4:14).

En la medida que la Epilepsia progresa afecta emocionalmente a la cuidadora y a los miembros de
la familia, cuando la afectacion es percibida como global al interior del nucleo familiar por una de
las cuidadoras se experimentd la necesidad de buscar ayuda psicolégica, no solo para afrontar las
dificultades de indole personal sino las dificultades familiares. Se experimentaron dificultades para
encontrar un equilibrio entre los diferentes roles de las cuidadoras (madre de otros hijos, esposas,

trabajadoras etc.) lo que significé una oportunidad para buscar tratamiento y apoyo psicoldgico:

Uno no tiene apoyo como le digo, o sea, uno tiene que por uno mismo decir: bueno, voy a buscar apoyo
psicoldgico para mirar cdmo puedo yo estabilizar a mi hogar para que no se vea afectado ni la una persona,
ni la otra. (Mujer del Cumbal, 16.12.2021, 4:136).

Las cuidadoras experimentaron cambios en el relacionamiento con sus parejas debidas a su rol
dentro del cuidado y a situaciones estresantes al interior de la cotidianidad (insomnio de los
cuidadores, angustia, rabia). La intensidad del cuidado desplazé los roles de pareja y afectaron la
convivencia en el hogar. Si bien ninguna de las entrevistadas termind la relacion con sus parejas
como resultado de la crisis familiar, manifestaron conocer casos de otras cuidadoras en donde la
crisis familiar tuvo como un desenlace el fin de la relacion de pareja. Asi lo han expresado las

entrevistadas:

Con mi esposo también nos afectd, porque él a veces llegaba y a mi como que bueno ya estd aqui y pasemos

bien, pero me enfocaba mas en mi hijo, en mi hijo. Entonces él decia: “pero hagame caso a mi también, si

yo también estoy aqui”. (Mujer del Cumbal, 16.12.2021, 4:138).

La casa se convirtié en un campo de guerra, el mal humor cazaba peleas entre ellos dos, las noches en vela
causadas por la incertidumbre eran el huésped perfecto para que brotaran sin control las preguntas mas
aterradoras. (Mujer de Cali-Cronica, 06.02.2022, 7:23).
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En el itinerario de cuidado de los pacientes con Epilepsia Refractaria las cuidadoras y sus hijos
debieron desplazarse hasta Cali con cierta periodicidad, ya sea de manera planificada para
realizacion de examenes o citas médicas, 0 ante situaciones emergentes para atencién médica en
los servicios de urgencias u hospitalizaciones por recaidas de la enfermedad, incluyendo la
hospitalizacién donde se realizé la Cirugia de Epilepsia. La atencidn intrahospitalaria pediatrica
incluye la separacion de los cuidadores del nucleo familiar, en ocasiones por periodos de tiempo
prolongados y también la separacion del menor con Epilepsia del cuidado de las cuidadoras como
ocurre en la Unidad de Cuidado Intensivo Pediatrico (UCI) en donde la compafiia de los cuidadores

fue restringida. El siguiente parrafo ilustra la situacién mencionada:

Entonces ella sale de cirugia pasa a UCI y entonces ya a mi me dicen que aca en la noche no se puede entrar,
en mi ciudad si dejan porque ella estuvo hospitalizada 2 meses en UCI y la acompafie todos los dias y mi
esposo todas las noches, entonces yo pensé que era algo asi. Me dicen: “acd solo se permite la entrada a los

papitos en el dia, en la noche no, y por unas horas, tampoco todo el dia”. (Mujer de Pasto, 26.11.2021,3:76).

Las cuidadoras experimentaron que la situacion de crisis familiar desencadenada por la Epilepsia
en sus hijos desajusta las rutinas de vida y relaciones interpersonales de todos los miembros de la
familia. Sin embargo, esta situacion se percibe como una transicion que posibilita el paso
posteriormente a una situacion donde los individuos y las familias se adaptan y restablecen su

funcionamiento como lo ha enunciado una cuidadora:

Todas las esferas familiares se cambian, se modifican y se adaptan, si, porque es que no solamente uno como

familia, no solamente modifica las conductas, sino que las adapta. (Mujer de Cali, 09.02.2022, 8:5).

El desplazamiento de los hermanos

Previamente se describié como las cuidadoras experimentaron alteraciones en la dinamica familiar
y de pareja como resultado de las tareas del cuidado y del impacto frente a la Epilepsia refractaria
en sus hijos. Uno de los topicos emergentes consistid en que al enfocarse la atencion y el cuidado
sobre el hijo enfermo se redujo la atencion y cuidados sobre los otros hijos del nicleo familiar, con
consecuencias emocionales sobre ellos y sentimientos de culpa de las cuidadoras. Cabe resaltar que
no en todas las entrevistadas el nucleo familiar tenia la presencia de hermanos. Los siguientes

fragmentos reflejan la situacion planteada:
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Mi otro hijo también presenta Déficit de Atencion, tal vez debido a todo lo que nos pasé, quizas porque él se
tuvo que quedar solo muchas veces. Se nos pasé por alto explicarle un poquito mas qué era lo que pasaba.
Quizas lo tom6 como que no lo queriamos y €l pensé que la Unica que importa es mi hermana. (Mujer de
Pasto, 10.11.2021, 3:128).

También eso nos afecta al nicleo familiar porque si hay mas hijos los otros hijos van a sentir esa ausencia,
porque a pesar de que por ejemplo yo a mi hija le decia: no, yo la quiero mucho, la amo, la adoro, es mi
nifia, es mi mufieca, bueno, todo no, ella siente como que a veces ese vacio porque dice: “umm... mi mami

solo con él 'y a mi ni caso me hace”. (Mujer de Cumbal, 16.12.2021, 4:134).

La afectacion en los hermanos es percibida por las cuidadoras relacionada a la ausencia relativa de
los cuidadores cuando se dedican al cuidado del hijo enfermo y también por la afectacion directa
en la salud de su hermano, que se experimenta con tristeza y frustracion por todos los integrantes

del ndcleo familiar como lo ha mencionado una de las entrevistadas:

Es como que nos cambia, nos cambia, porque uno se enfoca en la persona que esta pasando esto y no mira
gue en ese momento todo el nacleo familiar en si es el que esta afectado. (Mujer del Cumbal, 16.12.2021,
4:137).

El deterioro de la relacion madre-hijo

Anteriormente se identificd dentro de las experiencias de las cuidadoras la presencia de conductas
que ellas interpretaron como sobreprotectoras relacionadas con la supervision de las actividades de
sus hijos y el acompafiamiento estrecho ante el riesgo de crisis epilépticas. Estas conductas
cambiaron el relacionamiento con los hijos adolescentes, regresandose a etapas del cuidado previas

que derivaron en incomodidad del adolescente con Epilepsia y tensiones en la relacién madre-hijo.

Una de las cuidadoras ante el temor de las crisis epilépticas nocturnas se regresa a una etapa del
cuidado infantil donde duerme con el adolescente, afectando su privacidad e independencia propias

de la edad como se detalla a continuacion:

Decido que mi hijo tiene que dormir al lado mio para yo poderme dar cuenta, poder estar ahi pendiente de
que no se vaya a lastimar nuevamente, un cambio que le afecta a él también psicol6gicamente, porque estar
ensefiado a dormir en su habitacién, solo, en su ambiente de privacidad y tener que como bebé pasarlo al
lado de mio, para él era incémodo. (Mujer del Cumbal, 08.12.2021, 4:29).
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Este cambio en el nivel de supervision termina afectando también la calidad del suefio de la
cuidadora y del adolescente a su cargo, y es explicado por la ansiedad anticipatoria que siente la

cuidadora respecto a la posibilidad de que su hijo presentara crisis epilépticas como ha sefialado:

Para mi también cambio porque yo ya no podia descansar bien, yo sentia que me dio se moviay yo ya de una
me despertaba, de una estaba ahi pendiente, yo pasaba noches desvelada porque yo lloraba, me ahogaba en
Ilanto. (Mujer del Cumbal, 08.12.2021, 4:30).

Las cuidadoras supervisan estrechamente las actividades de sus hijos adolescentes, incluyendo
actividades escolares, recreativas y sociales, este nivel de supervision causa verguenza en los

adolescentes y genera tensiones en la relacion:

Ni siquiera iba solo a la esquina, ni a un centro comercial, ni cuando iba con los amigos, era yo llamandolos:

"¢ Esté bien?, ¢ Como estd?, y me decian: "Dofia todo bien” y cosas asi. (Mujer de Cali, 08.12.2021, 8:88).

La introspeccion sobre las conductas sobreprotectoras fue percibida por una de las cuidadoras
cuando su hijo se distancié emocionalmente de ella como rechazo a la infantilizacion de su cuidado.
Paraddjicamente el adolescente le refirié a su madre haberse sentido solo en el momento en que

ella estuvo acompanandolo con mayor intensidad, asi lo expreso la mujer del Cumbal:

A veces yo sentia que... que era como que yo le hacia dafio porque a veces decia: “mama vayase, déjeme” y
entre mas yo queria estar ahi él como que me aislaba y se sentia como solo, y yo sentia que no sé si yo lo
estaba sobreprotegiendo demasiado. (Mujer del Cumbal, 08.12.2021, 4:33).

La cirugia como decision familiar

La decision de realizar la Cirugia de Epilepsia se experimentd para las cuidadoras como una
decision dificil, que puso en tension las esperanzas de cambio versus los riesgos inherentes al
procedimiento quirdrgico. La participacion de la familia en esta decision se visibilizo en diferentes
momentos del itinerario de cuidado, incluyendo el apoyo econdémico y emocional durante la

hospitalizacién distante del hogar hasta el aval en el momento del acto quirurgico.

Para tomar la decision de la realizacion de la Cirugia de Epilepsia las cuidadoras experimentaron
que el acompafiamiento de la familia y la voluntad de sus hijos adolescentes en afrontar y asumir

los riesgos del procedimiento fueron determinantes. EI menor con Epilepsia se percibe como una
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figura activa en la decision y se realiza un balance con la participacion de la familia de los riesgos
potenciales del procedimiento versus los riesgos reales de la Epilepsia Refractaria como la
afectacion en el proyecto de vida del menor, el estigma de la enfermedad y la calidad de vida de

toda la familia:

Y nos sentamos a hablarlo y nuestro hijo dijo: "Papi, me opero, me opero y si las cosas no salen bien papi,
th vas a saber que yo, que td hiciste lo correcto y que yo lo acepte porque era lo correcto”. Entonces, bajo
€s0s parametros y en esa reunion que tuvimos de familia, porque tuvimos a nuestros hijos alli, lo decidimos.
Pero era mas la necesidad de verlo bien, de correr esos riesgos que sabiamos que estaban a esperar y asumir
unos riesgos que no, eso si no sabiamos como iban a ser y que probablemente iban a empezar a crecer con
los afos, si, con las crisis, con un muchacho que no va a poder estudiar, que no va a poder tener una vida
con una pareja, porque existe esa barrera social, ese miedo a un paciente con ese diagnostico. Entonces,
todo eso ya, lo sumamos y decidimos. (Mujer de Cali, 16.02.2022, 8:77).

Las cuidadoras reconocen la importancia de que la decision hay sido una decision respaldada por
sus parejas y familiares cercanos, en este proceso se concilian las expectativas de la familia frente
a la cirugia y se experimenta que la decision es conjunta, calmada e informada. Por ejemplo, el
siguiente fragmento relata la vivencia en el momento previo a la firma del consentimiento

informado para la realizacion de la Cirugia de Epilepsia:

Entonces mi esposo se paré y dijo: “Espere un momento doctor”, pero yo era tanto mi seguridad que decia
que no, que lo operen, que iba a firmar yo sola, pero después de verlo a mi esposo que estaba totalmente
destrozado dije: “no, tengo que mirar con él”, decidimos tomarnos un tiempo porque el doctor nos dijo que
nos tomaramos nuestro tiempo para decidir si se lleva a cabo o no la cirugia. (Mujer del Cumbal, 08.12.2021,
4:62).

La familia se vio afectada por el padecimiento debido a la alteracién en las relaciones
interpersonales de sus integrantes, la dedicacion exclusiva al cuidado por parte de las cuidadoras y
la ausencia de las cuidadoras durante el acompafiamiento intrahospitalario. El apoyo de la familia
nuclear y extensa se percibio necesario dentro de las estrategias de afrontamiento y como parte en

la decision de optar por la cirugia.
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8.5 Narrativas de la situacion socioeconémica respecto al cuidado de un menor con

Epilepsia Refractaria

En esta categoria se detallan los relatos sobre la situacion de escolaridad, ocupacion, condiciones
de trabajo e ingresos y se exploran los relatos sobre el cuidado de un menor con Epilepsia

Refractaria y la posicidn socioeconémica.

Previamente se han discutido algunos elementos socioeconémicos relacionados con el rol de
género dentro del cuidado y el cuidar como trabajo en la categoria: el Cuidado en Epilepsia
Refractaria. Se ubicaron en la categoria del cuidado por encontrarse estrechamente relacionados

con el significado del cuidado de las entrevistadas.

Tres cuidadoras residian en sitios distantes, ubicados a mas de 300 kilémetros, otra en Popayan y
en Cali (Figura 8.1). Para las primeras la distancia implico costos de transporte y viaticos (de ellas
y de sus hijos) para asistencia a citas médicas, toma de exdmenes diagnosticos y la realizacion de
la Cirugia de Epilepsia, con la dificultad adicional de la ausencia de red de apoyo cercana y el
enfrentamiento de diferencias culturales de la vida rural respecto a la de una ciudad capital. Lo
anterior también esté relacionado al area de influencia de las instituciones de Cali que realizaron

las Cirugias de Epilepsia, una institucién pablica (H.U.V) y otra privada (C.M.1).

Figura 8.1. Ubicacion geogréfica de la residencia de las cuidadoras en el suroccidente de

Colombia.
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En esta categoria se identificaron varias subcategorias y subtemas que emergieron dentro de esta
fase del analisis. En la subcategoria financiar la enfermedad: La compra de los medicamentos, el
pago de los viaticos, los servicios de salud privados y las deudas. Se identificaron las subcategorias
del abandono del empleo, no tener los recursos econdémicos, los mitigadores del gasto y tener los

recursos econémicos. Estos se describen en los siguientes apartados (Tabla 8.5).

Tabla 8.5. Subcategorias de las Narrativas de la situacion socioeconémica

Narrativas de la situacién socioeconémica

No tener los
recursos
econdmicos

Financiar la El abandono del
enfermedad empleo

Los mitigadores del | Tener los recursos
gasto econoémicos

Financiar la enfermedad

Esta subcategoria hace referencia a las experiencias de las cuidadoras relacionadas con la
afectacion econdmica que experimentan derivada del padecimiento de la Epilepsia Refractaria en
sus hijos. Dicha afectacion se encuentra en diferentes puntos del itinerario de la busqueda de

atencion médica y el cuidado.

Las cuidadoras experimentan momentos dentro del itinerario de cuidado en el que no se sienten
respaldadas por el asegurador ni por las instituciones encargadas de generar contrapesos y velar
por los derechos de sus hijos. EI proceso de acceso a los medicamentos-servicios para sus hijos fue
percibido en solitario y como una vulneracion de sus derechos como se manifiesta en el siguiente

fragmento:

Practicamente le toca a uno solucionar por sus propios medios, porque es algo que se necesita, pero si se
estan vulnerando se puede decir muchos derechos y mas de un menor de edad. O sea, ellos no toman en

cuenta absolutamente nada, ni siquiera las EPS, ni Supersalud. (Mujer de Pasto, 09.11.2021, 3:97).

Las cuidadoras experimentaron ante el fracaso de los medicamentos anticonvulsivantes situaciones
frustrantes que motivan la busqueda de alternativas diagndsticas y terapéuticas que implican gastos
adicionales y pueden afectar la situacion financiera del hogar, esta afectacion depende del estatus

socioeconémico, la capacidad de pago de las cuidadoras y el costo de los servicios que demandan.
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Dentro del rol del cuidado se experimenta una disposicién completa por parte de las cuidadoras,
que incluy6 en el caso de la cuidadora de Popayan la realizacion de mdaltiples actividades para
captar recursos, el uso de ahorros y el sacrificio de bienes materiales. Es decir, se experimenta una
necesidad de sentir que se hizo todo a su alcance, ofreciendo el maximo de alternativas posibles.

Referente a esto una cuidadora manifiesta:

Nosotros no teniamos los medios, pero nosotros vendiamos sancochos, tamales, o sea, haciamos muchas
actividades, prestabamos plata, vendimos el carro, o sea hicimos de todo, de todo, para hacerle la
resonancia, para hacerles terapias, para llevarlo donde este especialista, para llevarlo donde el otro
especialista y uno le mandaba este tipo de examenes y el otro le mandaba otro tipo de exdmenes. (Mujer de
Popayén, 10.01.2021, 6:67).

Algunas de las alternativas terapéuticas ofrecidas por el mercado son futiles desde la postura
epistémica de la Medicina Basada en la Evidencia, pero se ofrecen en el mercado sin ninguna
regulacion sobre sus indicaciones. Frente a esto una cuidadora manifiesta la importancia del médico
tratante en la explicacion de la evidencia y sustento de las intervenciones sobre los pacientes, de
tal forma que se eviten gastos y frustraciones innecesarias. Asi lo ha manifestado una de las

entrevistadas:

El un dia me acuerdo que me dijo porque yo me iba a ir a ponerle células madre a mi hijo y yo dije: asi
tengamos que ponernos a hacer rifas, sancocho, lo que sea, él me dijo: “hay padres que incluso pierden las
casas”, lo que tengan por irse en busca de tratamientos que digamos no tienen tanta evidencia y digamos
cuando uno lo contextualiza pues uno se da cuenta que todo tiene como ese limite, que hay un limite en la
ciencia. (Mujer de Popayan, 19.01.2022, 6:25).

Ante las dificultades en el acceso a servicios y medicamentos experimentadas por las cuidadoras y
la observacion del deterioro progresivo en sus hijos se instaur6 la necesidad imperiosa de agilizar
el proceso diagnostico y terapéutico asumiendo gastos en servicios de salud privados, con el
consecuente impacto en la situacién econdémica del hogar como se menciond previamente en el
apartado del cuidado. Frente a esto una cuidadora sefiala la diligencia con que buscaron alternativas

para su hijo:

Estabamos como en ese afan, como en esa carrera para evitar que el entrara a la encefalopatia, entonces
hagamosle esos examenes y nosotros corriamos, y corriamos, o sea nos afecté muchisimo, muchisimo

econdémicamente. (Mujer de Popayan, 24.01.2022, 6:68).
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La compra de los medicamentos

Uno de los pilares del tratamiento de la Epilepsia es la terapia farmacologica con
anticonvulsivantes. Esta terapia cuando es administrada de forma adherente y adecuada controla al
70% de los pacientes con Epilepsia, por lo que idealmente su administracion debe resultar
disponible y de fécil acceso para todos los pacientes. Para las entrevistadas, al contrario, la
consecucion oportuna de la terapia anticonvulsivante se experimentd como una situacion
dificultosa debido a los incumplimientos en la entrega de la medicacion por parte del asegurador,
por lo que se requirié del uso de recursos propios para garantizar la adherencia al tratamiento, a
pesar de que se trata de medicamentos en su mayoria incluidos en el Plan de Beneficios en Salud
(P.B.S). Esto fue percibido por las cuidadoras como una situacion injusta. Los siguientes

fragmentos reflejan lo anteriormente planteado:

Yo llevaba mis recibos de los medicamentos que yo compraba y que no era justo y algunos por los menos el
fenobarbital que es de control no lo podia comprar porgue no me lo vendian. (Mujer de Pasto, 01.11.2021,
3:20).

Teniamos que tener de ley los 100 mil 0 150 mil pesos ahi seguros para la medicacion del nifio, para que no
le falte, hasta que hice la gestion de que ya me enteré de que la EPS mismo daba, entonces yo empecé a
gestionar para que me ayudaran con la medicacién y ya me empezaron después a dar la medicacién. (Mujer
del Cumbal, 09.12.2021, 4:75).

En Colombia algunos medicamentos son considerados de control especial por parte del Instituto
Nacional de Vigilancia de Medicamentos y Alimentos (I.N.V.I.M.A), esto quiere decir que son
sometidos a vigilancia por su potencial produccion de efectos adversos o dependencia,
requiriéndose de una formulacion especial. Como se sefiald dicha formulacion especial dificulta el

acceso segun refirié una entrevistada.

Ante las dificultades en la consecucién de los medicamentos anticonvulsivantes las cuidadoras
buscan el apoyo de instituciones en cargadas de proteger los derechos ciudadanos entre los que se
destaca la Superintendencia de Salud (Supersalud). Sin embargo, la influencia de estas instituciones
se percibe como limitada y es vista con desconfianza por percibirse que promociona acciones

convenientes para el asegurador. Por ejemplo, el pago anticipado del cuidador, que depende de la
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disponibilidad del gasto de bolsillo y que no se termina retornando. Esto es experimentado como

un engafo con el aval del ente regulador como sefiala una de las entrevistadas:

Lo que hacen ahora es que le dicen a uno: “mira, ya te esta respondiendo la EPS, la EPS dice que compres
el medicamento y que después te devuelven, que pagues tal examen y después te hacen la devolucion”, y es
algo totalmente mentira, porque después uno hace la solicitud y después por X o Y razon, por cualquier

excusa que ellos inventan, no le hacen a uno la devolucidn del dinero. (Mujer de Pasto, 90.11.2021, 3:96).

Otro asunto emergente de esta situacion fue el costo de los medicamentos anticonvulsivantes. En
Colombia la regulacién del precio de muchos de ellos se realiz6 por parte del Ministerio de Salud
de manera relativamente reciente (2018), por lo que previa a dicha regulacién el costo resultaba

significativamente alto como lo ha sefialado la Mujer de Cali:

Medicina y més medicina, asi transcurrié el afio. Como era de esperarse, el tratamiento de Juan tenia un
costo altisimo. (Mujer de Cali-Crénica, 06.02.2022, 7:25).

Muy costoso, porque tener una caja que en ese momento el Kopodex costaba por ahi $170.000. Te estoy
hablando del 2015 en adelante, 2016, que no habia esa regulacion de los medicamentos pues como tan
estricta; porque ahoritica un kopodex vale $37.500. Pero, en ese momento costaba 170, 190 o 200 cuando
subia de un momento a otro, ibamos y $200.000. Y entonces eran dos cajas mensuales de kopodex mas el
acido valproico. (Mujer de Cali, 14.02.2022, 8:55).

El pago de los viaticos

Las cuidadoras y sus hijos debido a la Epilepsia Refractaria requirieron atencion en instituciones
altamente especializadas, realizacidn de examenes con tecnologias restringidas y atencién por parte
de subespecialistas que se llevaron a cabo en la ciudad de Cali u otras ciudades capitales distantes
de su lugar de residencia. Por lo anterior se requeria de dineros destinados al transporte,
manutencion y alojamiento que con frecuencia fueron asumidos con dineros propios. La cantidad
de dineros para viaticos fue proporcional a la distancias recorridas y duracién de la estancia en los

sitios de atencion para los pacientes. El siguiente fragmento ilustra lo expuesto previamente:

Teniamos que tener de ley el dinero para comprar las pastas, de ley dinero para podernos desplazar de alla
a aca, porque eso si, eso no nos daba la empresa del subsidio, sino que eso si teniamos que tener nosotros el
recurso. (Mujer de Cumbal, 09.12.2021, 4:80).
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Para algunas cuidadoras el viaje hacia los sitios de atencion supuso un reto al enfrentarse a ciudades
grandes y desconocidas en compafiia de sus hijos enfermos como ha sefialado una entrevistada:

Llegamos y nos fuimos por nuestra cuenta, yo nunca habia ido a Cali. (Mujer de Pasto, 01.11.2021, 3:29).

Durante las hospitalizaciones por agravamientos de la Epilepsia Refractaria o por la realizacion de
estudios para la Cirugia de Epilepsia las cuidadoras experimentaron dificultades en su manutencion
ya que las instituciones hospitalarias proporcionan la alimentacion y productos de aseo para los
pacientes, pero no para las cuidadoras. Para la cuidadora de La Montafiita el proceso de

hospitalizacién fue prolongado y se asocid a gastos de bolsillo en basqueda del bienestar de su hija:

Entonces, uno, dias sin hacer nada, sin, sin examenes eso es muy duro y pues, ya me vine para aca y ahi si
ya no me cubria nada, ahi si me tocaba la comida mia, no, la de ella si se la daban aqui, pero la comida mia,
si me tocaba ya de mi bolsillo, la dormida pues uno duerme ahi al pie de ellos, ahi en el suelo, pero pues,
bueno yo lo hice todo fue por el bien de ella. (...) pues porgue uno acd todo es plata, desde que sale de la
casa, asi le estén cubriendo los pasajes del transporte, pero, pues todo es plata, todo, la comida, todo. (Mujer
de la Montafiita, 09.01.2022, 5:45).

En el caso particular de la Mujer de la Montafiita quien se encontraba en el primer trimestre de
embarazo durante la estancia hospitalaria de su hija para definir la posibilidad de Cirugia de
Epilepsia la cuidadora experimenta el acompafiamiento hospitalario de su hija como un sacrificio
econdémico, emocional y en las comodidades de su modo de vida, incluyendo la potencial
afectacion en su salud. Lo anterior debido al retraso en el inicio de los controles prenatales por no
contar con una red de apoyo familiar ni los recursos econémicos para la realizacion de todos los

examenes preliminares. La entrevistada ha indicado frente a esto lo siguiente:

Estaba reciéen embarazada, me estaban dando duro esos sintomas. Entonces, para mi fue muy duro (...) Ya
estaba en embarazo cuando me fui para alla y pues no pude empezar los controles prenatales desde el
comienzo. Lo Unico que hice fue hacerme una ecografia particular para como iba el bebé y me sali6 que bien,
pero después de eso no mas hasta que regrese al departamento donde yo vivo no pude empezar los controles.
(Mujer de la Montafita, 11.01.2022, 5:93).
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Los servicios de salud privados

Las cuidadoras experimentaron durante el itinerario de busqueda de los servicios de salud para sus
hijos la necesidad de invertir recursos propios en el alcance de atencion medica privada y otros
servicios de acuerdo con su capacidad de pago, esto se asocid a mejorar la oportunidad de atencion
en sus hijos respecto a la ruta de atencion rutinaria a través de los aseguradores como indica una

de las entrevistadas:

En mi ciudad antes era muy dificil el acceso a neuropediatria, practicamente imposible. Porque uno tenia
que rogar por una cita y estar en una lista de espera y seguir en la lista de espera, y si uno no lo consigue

pues pague particular, muchas veces lo hicimos. (Mujer de Pasto, 10.11.2021, 3:111).

El pago de atencion médica privada por parte de una de las cuidadoras se realiz6 ante la dificultad
de conseguir una evaluacion en el primer nivel de atencion por barreras geogréficas y escasa
disponibilidad de médicos de atencién primaria por la pandemia por COVID-19. En esta atencion
se hace referencia a la madre una alteracion en la normalidad de su hijo, no desde el padecimiento
sino desde su individualidad como una condicién anormal, lo que reforzé el estigma de la

enfermedad. Como lo expresa en siguiente fragmento:

Hasta que un doctor eh... logré pagarle pa’que me lo atienda, me dijera que teniera de mi hijo y ya le conversé
como fue las cosas y el doctor dijo: “no, tiene que irte por urgencias a Pasto”, dijo, “porque el nifio no es

normal”, dijo “estd presentando shocks de epilepsia”. (Mujer del Cumbal, 05.12.2021, 4:22).

Las deudas

Las dificultades para alcanzar los servicios médicos de forma oportuna que experimentaron las
cuidadoras se asociaron como se ha detallado previamente a la busqueda de servicios de salud
privado, a la priorizacion de los gastos del hogar y a la adquisicion de deudas para solventar los
gastos adicionales. El cuidador experimenta el acceso a los servicios de salud especializados como
si fuera una obra de caridad y no un derecho que el asegurador debia garantizar. Lo anterior se

refleja en los siguientes fragmentos:

Me tocaba pedir prestado para llevarla al médico. (Mujer de Pasto, 10.11.2021, 3:114).
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El trabajo de mi esposo es para mantenernos como se dice a diario, pues lo que eso, pa” pagar las necesidades
del hogar, las deudas porque adquirimos deudas, en vez de tener dinero adquirimos deudas, porque nosotros

la medicacion al nifio le comprabamos. (Mujer de Cumbal, 09.12.2021, 4:74).

El abandono del empleo

En la categoria de los sacrificios del cuidado se reconocio la vivencia de las cuidadoras de cuidar
de sus hijos como un trabajo de tiempo completo no remunerado y de cdmo las caracteristicas del
cuidado en Epilepsia Refractaria se asociaron a alteraciones significativas de la vida laboral en la
mayoria de las entrevistadas: desempleo, presentismo y reubicacion laborales. En una de las
cuidadoras su actividad laboral se mantuvo con pocas modificaciones debido a su trabajo en una
empresa familiar. La situacion de desempleo como es de esperar afectd negativamente las finanzas

del hogar e instaurd una condicién de dependencia econdmica sobre las cuidadoras.

Las cuidadoras experimentaron que el mercado laboral no presenta opciones que vuelvan viable el
hecho de trabajar con las exigencias de su rol de cuidadoras como han sefialado algunas de las

entrevistadas:

Tabla 8.6. Percepcion de las cuidadoras sobre el abandono del empleo

Mujer cuidadora de Pasto Mujer cuidadora de Cumbal Mujer cuidadora de Popayéan

A nosotros nos ha afectado mucho

Me dicen no te podemos dar un
medio tiempo, tienes que estar todo
el dia y todo el dia para mi es dejar
a mi hija sola. (Mujer de Pasto,
26.11.2021, 3:156).

Pues mi carrera yo no la ejerci por
cuestiones de mi hijo. (...) Porque
necesitaba cuidar de mi hijo,
porque yo eh... miraba que él me
necesitaba més, entonces cémo que
hasta ahi lleg6. (Mujer de Cumbal,

30.11.2021, 4:1).

econémicamente porque pues Yo
estuve muchos afios sin trabajar
(Mujer de Popayan, 24.01.2021,
6:72).

Si bien la situacion de ser cuidadoras limito considerablemente sus oportunidades laborales con la
aparicion de la pandemia por COVID-19 se facilito la oferta de trabajos a distancia o virtuales que
significaron una alternativa laboral compatible con las labores del cuidado de sus hijos como ha

indicado una de las entrevistadas:

Yo me dediqué totalmente a mi hijo, yo si trabajo ahorita desde casa, yo trabajo para una empresa que me

ha facilitado y he podido trabajar desde casa, yo trabajo en la parte administrativa y por eso tengo trabajo,
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pero realmente si no hubiese esa alternativa yo no tendria como trabajar. (Mujer de Popayan, 23.01.2022,
6:64).

Para una cuidadora la combinacién del cuidado intrahospitalario con sus actividades laborales a
distancia se experimentd como agotador y reconocié que su desempefio laboral a pesar de
mantenerse se vio afectado por las demandas emocionales y fisicas propias del cuidado de su hijo

(presentismo laboral):

Durante las hospitalizaciones no me retiré de trabajar, yo siempre me llevaba el computador para trabajar
digamos desde el hospital o desde la clinica, pero pues no es lo mismo no, no es lo mismo y uno... si, o sea,
laboralmente, emocionalmente, socialmente y fisicamente no es lo mismo porque pues de todas formas la

hospitalizacion es muy desgastante. (Mujer de Popayan, 26.01.2022, 6:129).

No tener los recursos econémicos

Las cuidadoras experimentaron que cuando no se contaba con los recursos econoémicos para
acceder de manera particular a los diferentes servicios de salud incluyendo la Cirugia de Epilepsia
para sus hijos se sometian a las rutas de acceso establecidas por los aseguradores, con una
consecuente frustracion en algunas ocasiones por las dificultades del proceso, las condiciones
impuestas por el asegurador y los tiempos de espera prolongados. Respecto a esta idea las

cuidadoras manifestaron:

Pero es que tengo que hacerlo por la EPS porque la verdad es que yo recursos no tengo para cubrir todos
es0s examenes, 0 sea yo no lo podia cubrir. Necesariamente tenia que esperar que la EPS me autorice. (...)
si mi hija hubiera estado fuera de... hubiera estado realizando el proceso como yo lo venia realizando,
solicitando que me autoricen, no me hubieran autorizado practicamente ni el 50% de todo lo que solicitaban
los médicos. Algunos examenes sé que me hubiera tocado cubrirlos yo y sabia muy bien que un examen por
lo menos un solo examen costaria mas de 1 millon de pesos, y que si se tenia que repetir pues tenia que
cubrirlo y yo no podia cubrirlo. Partiendo desde ese mismo hecho, todo se hubiera venido abajo, porque a

mi hija practicamente le hubiera sido imposible acceder a la cirugia. (Mujer de Pasto, 04.11.2021, 3:46).

Uno no esta preparado econdmicamente, uno vive del diario, entonces no tiene esa facilidad como para llegar

y decir: hagame la cirugia y no importa cuanto cueste, yo se la pago. (Mujer de Cumbal, 09.12.2021, 4:73).
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Los procesos de autorizacion y acceso efectivo a los servicios de salud dentro de las rutas
establecidas por los aseguradores se experimentaron como lentos y trabajosos, de tal forma que
este retraso se relaciono con frecuencia con el deterioro en la condicion de salud de los pacientes,
con una consecuente necesidad del uso de los servicios de atencion médica de urgencias u
hospitalizaciones. La necesidad del cuidado intrahospitalario fue percibida por las cuidadoras como
una oportunidad de acceder a los examenes y servicios que de forma ambulatoria no consiguieron,
estableciéndose una situacion perversa, en donde el empeoramiento clinico de los pacientes con su
consecuente internacion constituia un mecanismo de acceso forzoso y hasta cierto punto deseable
por parte de las cuidadoras. Lo anterior se refleja en el siguiente fragmento de una cuidadora cuando
fue contraremitida a Cali desde un hospital en Pasto después de muchos intentos de remision de

forma ambulatoria:

He escuchado a otros papitos de que dicen: “mira pues si a mi no me autoriza la EPS no importa, yo me voy
en avion, yo hago todos los examenes por particular y lo que haya que realizarle a la nifia”. Pero mi caso
fue diferente porque aca se fue como contrarreferencia y me parece que es lo mejor que le puede pasar a un
paciente de epilepsia y de cualquier otra enfermedad, porque ya estando la nifia hospitalizada todos los
tramites se hacian internamente y la EPS no tenia ninguna excusa para no autorizarle. (Mujer de Pasto,
09.11.2021, 3:89).

Las dificultades en las rutas de acceso establecidas por el asegurador fueron percibidas como
hostiles, requirieron por parte de las cuidadoras gastos de bolsillo y adquisicion de deudas que se
sumaron al estrés emocional vivido por la progresion en la enfermedad de sus hijos. Esta situacion
fue experimentada con gran frustracion por las cuidadoras y resentimiento frente al asegurador

como menciona una cuidadora en el siguiente apartado:

Yo tenia que haber tenido todos los examenes y tendria que tener todos los recursos para acceder e ir
cancelando uno que otro examen que no le autorizara la EPS. Igualmente, controles con los médicos, mi hija
tenia que tener muchos controles y si no me autorizaban tenia que haberlos cubierto yo, en mi caso yo no
tenia los recursos; o sea, mi hija practicamente no hubiera podido acceder a nada. A mi hija no la hubieran
operado, a mi hija practicamente ahorita como venia con sus convulsiones tan fuertes, tan seguidas,
practicamente estuviera con una paralisis cerebral, tirada en una cama; quizas lo que estuviera solicitando
en estos momentos a la EPS es pafales, y creo que hasta eso me negarian. (Mujer de Pasto, 26.11.2021,
3:101).
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El no contar con los suficientes recursos econémicos para pagar los servicios y medicamentos
requeridos por los pacientes puso en competencia los gastos de bolsillo en salud con los gastos
rutinarios de la canasta familiar. Esto requirié por parte de las cuidadoras y sus familias una

priorizacion y reorganizacion del gasto en el hogar como menciono una entrevistada:

Entonces si ese dinero ya lo ibamos a utilizar para algotra cosa teniamos que ver la prioridad, cual era mas
necesario que el control del nifio o comprar por ejemplo algo de comer, entonces ahi teniamos que poner en

la balanza y decir: bueno, mejor es para el nifio. (Mujer de Cumbal, 09.12.2021, 4:81).

La reorganizacion de los gastos en el hogar incluy6 por parte de una de las cuidadoras el ahorro de
dinero para ser invertido en los momentos en donde el asegurador fallara en garantizar la obtencion
oportuna de servicios de salud, viaticos 0 medicamentos; el proyectar esta situacion era percibido

con angustia como se observa en el siguiente fragmento:

Pensabamos ¢Y si esto no lo cubre el carnet qué vamos a hacer?, ;como vamos a solventar lo de mi hijo?,
eh... ;sila EPS no nos ayuda con los estudios, con los examenes de donde vamos a tener el dinero para poder
solventar en ese momento? (...) Toca tener ahorrado como sea y donde no sea toca tener esa plata ahi para
todos los gastos, porque ya son gastos de hospedaje, gastos de viaje, gastos de comida y con los nifios pues
no es que digamos que no se gasta, se gasta bastante porque ellos ya quieren un juguito o un heladito,

cualquier cosa y uno tiene que tener ese dinero. (Mujer de Cumbal, 09.12.2021, 4:82).

Como se ha mostrado las cuidadoras realizaron ajustes econdémicos para realizar gastos de bolsillo
y poder asistir a sus hijos en determinados momentos del itinerario en la basqueda de la Cirugia de
Epilepsia y del tratamiento en general de la enfermedad de sus hijos. Sin embargo, son conscientes
que la opcidn de realizar la Cirugia de Epilepsia de forma particular es inviable para la mayoria de
las personas debido a los costos elevados del proceso de Cirugia de Epilepsia. El siguiente

fragmento ejemplifica lo expuesto previamente:

Si uno no lo puede hacer por medio de una EPS, hacerlo particular pues es una limitante que no es facil, mas
bien es que no es posible, es que ni siquiera se convierte en una barrera, sino que es un campo que no se
puede ni siquiera pensar. Si el paciente tiene la opcion de cirugia, pero la EPS no se lo autoriza, pues ya, no
hay nada que hacer. (Mujer de Cali, 16.02.2022, 8:74).
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Los mitigadores del gasto

Durante la vivencia de acceso a Cirugia de Epilepsia las cuidadoras experimentaron que las
instituciones de proteccion social y los grupos de apoyo mitigaron el impacto econdémico en sus
hogares. Lo anterior a través de apoyar sus demandas ante las aseguradoras e identificar rutas

alternativas en la busqueda de los servicios de salud.

Las cuidadoras reconocieron que en su experiencia el apoyo de algunas instituciones de proteccion
social (Defensoria del pueblo, Supersalud) fueron herramientas que les permitieron reclamar los
derechos vulnerados de sus hijos y agilizar la obtencion de diferentes servicios de salud; sin
embargo, una cuidadora sefiala que a pesar de esto la capacidad de pago también es un elemento
diferencial en la velocidad de los procesos de reclamo. Los siguientes apartados ilustran lo

mencionado:

Nosotros que no tenemos recursos es en la defensoria del pueblo, porque nosotros un abogado, una tutela
son digamos cuatrocientos mil pesos y si le sali6 bien, sino vuelva y pague. Entonces nosotros tenemos que
hacer fila en la defensoria del pueblo para poder obtener un abogado que nos realice un derecho de peticion,
una tutela gratis. Y tenemos que hacerlo porque no nos alcanza para acceder a algo mas y tenemos que
esperar, porque hasta esos procesos son mas lentos para los que vamos de esa manera. (Mujer de Pasto,
09.11.2021, 3:106).

No tengo los recursos para poder pagar. Entonces, meti una tutela y si, gracias a Dios pues sali favorecida.
(Mujer de Montafita, 09.01.2022, 5:38).

Una de las entrevistadas manifestd pertenecer a grupos de apoyo de cuidadores, que se
constituyeron y organizaron espontaneamente entorno al padecimiento de sus hijos, al intercambio
de informacion, apoyo psicoldgico y aprendizaje sobre la Epilepsia Refractaria. Estos grupos de
apoyo se amplificaron con el uso de las redes sociales (Facebook, grupos de WhatsApp). Los
integrantes de los grupos pertenecen a diferentes posiciones socioeconomicas y poseen diferentes
grados de escolaridad; sin embargo, en su funcionamiento interno estas diferencias se homogenizan
entorno a la identidad de cuidadoras:

Nosotros tenemos unos grupos de apoyo en donde hay madres con todo tipo de escolaridad; pero digamos

estos grupos de apoyo nosotros nos ha servido mucho porque hemos aprendido demasiado. (Mujer de
Popayan, 19.01.2022, 6:28).
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Loa grupos de apoyo también sirvieron para alcanzar diferentes beneficios directos sobre el
cuidado de los pacientes con Epilepsia Refractaria, especialmente durante situaciones criticas como
las hospitalizaciones o remisiones a lugares distantes de la residencia de las cuidadoras y durante
el fallo en la entrega de medicamentos por parte de las aseguradoras. La expansion de la red de
apoyo era deseable por tanto podian dar mayor respuesta en diferentes lugares del pais como ha

referido una entrevistada:

Muchas veces mamas que son de diferentes partes del pais y los mandan para una ciudad grande, para el
hospital de referencia, llegan all4 sin nada, van las mamaés le llevan desayuno, le llevan apoyo o se les gira.
(...) Cuando se nos acaban los medicamentos que no nos ha entregado la EPS, nosotros “por favor se me
acabé el acido valproico” y entonces una mama “jAy! yo tengo que mi hijo le suspendieron y yo me quedé
con unas cajas y yo te mando” y entonces nos mandamos asi a diferentes partes los medicamentos y con eso

nos apoyamos. (Mujer de Popayéan, 21.01.2022, 6:38).

Tener los recursos econémicos

Una de las cuidadoras experiment6 que al contar con los recursos econdmicos para acceder de
manera particular a los diferentes servicios de salud incluyendo la Cirugia de Epilepsia para sus

hijos se liber6 de las rutas de acceso establecidas por los aseguradores.

Los gastos de bolsillo para el tratamiento de la Epilepsia fueron incorporados de manera rutinaria
en todas las entrevistadas. La posicién econdémica privilegiada de una de las cuidadoras le permitio
costear el proceso diagndéstico y los medicamentos de marca para su hijo de forma particular ante
la intolerancia con el uso de las medicaciones genéricas sin que esto generara restricciones en los

otros gastos de la canasta familiar como se describe a continuacion:

La disposicion del recurso econdmico que teniamos en el momento permitié que costedramos todo el proceso
diagnéstico todo el tiempo y el medicamento lo empezamos a comprar inmediatamente se lo mandé la
Doctora de nuestro bolsillo, y en ese momento era muy costoso. (...) Entonces era tener asegurados por lo
menos $500.000, 600 o 700.000 mensuales, dependiendo de cdmo subiera, si 0 si. (...) Yo te puedo decir, que
para Juan se destind mensualmente minimo $1.000.000 mensual, minimo. La EPS autorizaba, pero
autorizaba el acido valproico genérico, que a Juan le daban dolor de cabeza, vdmito, le daba gastritis. El
Kopodex* que le daban era el genérico también. Entonces, yo nunca volvi a pedirlos, yo no pedia la medicina

porque no me servia pedirla, era de pronto para haberla regalado, que muchas veces se la daba a la misma
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neurdloga, para que ella se la diera a sus pacientes, a los que no podian comprarla, ella decia: "Yo tengo
pacientes que visito en la fundacion tal, no sé que, si ti me los traes, me sirven”, Listo, doctora, era lo Unico
que yo hacia, pero le autorizaban los medicamentos basicos, los genéricos. (...) Nosotros si tuvimos qué
destinar, mi esposo tuvo que destinar al menos minimo $1.000.000 mensuales, que no es mucho, pero estamos
hablando de esa época, entonces el valor tampoco es tan despreciable y era solamente para su condicion de
salud, el resto de cosas habia que seguirlas pagando (Mujer de Cali, 14.02.2022, 8:54).

* Marca de medicamento anticonvulsivante genérico (Levetiracetam)

La cuidadora en cuestion pudo mitigar cierta parte del gasto de bolsillo al contar con el servicio de
medicina prepagada, esto facilitd el acceso a algunos servicios de salud y esta posibilidad era
adjudicada desde su percepcion a conductas preventivas y ordenadas ademas de su posicién
socioecondmica. A pesar de contar con el servicio de medicina prepagada tuvieron que realizar
gastos de bolsillo para la medicacion (de marca, no genérica) y algunos examenes necesarios para

determinar la realizacion de Cirugia de Epilepsia como se refleja en el siguiente parrafo:

Cuando se lo cambio a Kepra*, Kepra era mucho mas costoso, muchisimo méas costoso. Afortunadamente
cuando la situacion de Juan llegd a nuestra familia ya teniamos la medicina prepagada hacia algun tiempo,
si, afortunadamente. O sea, yo digo que esas son cosas que le pasan en la vida a uno porque se organizo,
porque tuvo la oportunidad econdmica de hacerlo. Ya habia pasado el tiempo suficiente para que a €l lo
pudieran atender por neurologia, que lo pudiéramos llevar las veces que lo necesitabamos. Teniamos también
que asumir obviamente el servicio de médicos, de examenes, todo eso se pagaba. (Mujer de Cali, 14.02.2022,
8:57).

*Marca de medicamento anticonvulsivante no genérico (Levetiracetam)

En busqueda de alternativas de cuidado la cuidadora buscé la posibilidad de contar con una opinién
y valoracion internacional, lo cual dependié estrictamente de la capacidad de pago. Su posicion
socioecondmica le permitié que un centro médico con prestigio internacional evaluara el caso de
su hijo:
“¢Tiene plata?” fue la primera pregunta que hizo la secretaria de la sede de la Clinica Mayo en Bogota. No
sé de cuanto se trata, —respondi6 con seguridad el padre de Juan— pero yo los consigo. (...) La secretaria
Ilamo de vuelta a avisar que habia conseguido la cita para Juan en Rochester, le avisé a Camilo que alistara

por lo menos 55.000 USD, una cifra extremadamente alta para cualquiera, pero esto no fue impedimento

para una familia que queria acabar con ese sufrimiento. (Mujer de Cali-Cronica, 06.02.2022, 7:35).
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La cuidadora logré contar con la evaluacion y opinién internacional sobre el caso de su hijo, pero
la realizacion de la Cirugia de Epilepsia de forma internacional, incluyendo los viaticos para una
estancia prolongada fueron percibidos como extremadamente costosos. La realizacion de la Cirugia
de Epilepsia con gastos de bolsillo fue percibida inalcanzable para muchos pacientes y para otros

significaba una afectacion grave en su capital como ha indicado la entrevistada:

Les ofrecieron operar alla, con un valor aproximadamente de $500.000 ddlares, eso significaba vender
propiedades, la empresa familiar, quedar casi en la ruina, pero aun asi no lo descartaron, pero ya con una
respuesta en la mano se devolvieron a Colombia para decidir el siguiente paso. (Mujer de Cali-Cronica,
06.02.2022, 7:41).

No se operé en Estados Unidos por dos cuestiones muy poderosas. La primera digamos que no fue la mas
importante, pero tuvo que ver y es que tenia un costo de casi $500.000 délares. Si, Carlos estaba dispuesto
a hacerlo. Pero digamos que pues lo pensabamos, porque igual yo le dije, Mira, luego después de la cirugia
viene la estadia alla, porque luego lo operan y no me lo puedo traer, me tengo que estar al menos un mesy
luego los controles van a tener que seguir siendo con el médico que lo oper6 o que lo vaya a operar. (Mujer
de Cali, 13.02.2022, 8:49).

Para la realizacion de la Cirugia de Epilepsia y para el acceso a varios servicios de salud requeridos
por los pacientes con Epilepsia Refractaria se requirié ante la negativa de las aseguradoras el uso
de la accidn de tutela por parte de las cuidadoras. La tutela fue interpuesta a través de la defensoria
del pueblo en varias de las entrevistadas, pero también en un caso se dispuso de un grupo de
abogados privados para su elaboracion y enfrentamiento contra el asegurador como ha detallado la

entrevistada;

Era un derecho al que nosotros ibamos a acceder si o si, porque era una cirugia de casi $500.000.000 y
ademas porque teniamos la oportunidad de que se hiciera como se hizo, pero toc6 peliarlo. Toco, eh, hacer
busqueda con abogados y todo, para poder poner una tutela qué, que, que fallara a favor, o sea, bien
estructurada, porque estaban violandole el derecho. O sea, si nosotros tenemos una EPS, no estamos
mendigando, estamos haciendo valer un derecho. (...) Hubo que movilizar mucho para poder que eso
sucediera si, sino, no hubiera sucedido, asi de sencillo y entonces hubiera sucedido el escenario en el que
nosotros ibamos a invertir mas de US$500.000, o no sé cuénto, para operarlo en Estados Unidos. (Mujer de
Cali, 12.02.2022, 8:31).
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Como se puede evidenciar la cuidadora era consciente de la relaciéon entre la necesidad de la
realizacion de la Cirugia de Epilepsia y el derecho a la salud de su hijo en Colombia, enmarcados
en el reconocimiento de la salud como un derecho fundamental (Ley Estatutaria 1715 de 2015).
Por lo anterior la autorizacion del procedimiento por parte del asegurador se experimentaba por

parte de la cuidadora como una luchay la reivindicacion de un derecho vulnerado.

Como se ha detallado en el desarrollo del presente capitulo el cuidado integral de los nifios, nifias
y adolescentes (N.N.A.) con Epilepsia Refractaria fue asumido en forma desproporcionada por las
mujeres respecto a los cuidadores masculinos y estuvo caracterizado por el apoyo familiar y la
ausencia de apoyo estatal para su labor. Esta situacion implico la disposicion y uso de todos los
recursos por parte de las cuidadoras (psicolégicos, econdmicos y sociales) para enfrentar el
padecimiento y las cargas materiales e inmateriales asociadas al cuidado. La labor intensa del
cuidado junto con el sufrimiento del padecimiento y las frustraciones impuestas por las situaciones
injustas del sistema de salud afectaron la calidad de vida de las cuidadoras y su posicion

socioecondmica.

9. CAPITULO IlI.

Reconstruccion de las experiencias de los cuidadores de nifios, nifias y adolescentes sobre
las interacciones con el personal de los servicios de salud en el proceso de acceso a la

Cirugia de Epilepsia

Para la reconstruccion de las experiencias de los cuidadores de nifios, nifias y adolescentes con
Epilepsia Refractaria se tuvo en cuenta las narrativas en relacion con las percepciones acerca de
barreras y facilitadores del acceso a la Cirugia de Epilepsia, que desde la perspectiva individual de
las cuidadoras constituy6 un continuo del proceso mismo de tratamiento de la Epilepsia y basqueda
de mejorar la calidad de vida de sus hijos. Se incluyeron también los relatos sobre la interaccion
con el personal de salud (médicos, enfermeras, personal administrativo) y de como dicha relacion

pudo determinar el acceso a la Cirugia de Epilepsia.
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9.1 Narrativas en relacion con las percepciones acerca de barreras del acceso

En esta categoria se exploraron las barreras y facilitadores del acceso a la Cirugia de Epilepsia
(geograficas, administrativas, de aseguramiento, culturales) y su significado. Se describen
inicialmente las experiencias relacionadas con las barreras y posteriormente las relacionadas con

los facilitadores del acceso.

Se identificaron varias subcategorias relacionadas con las barreras de acceso que emergieron dentro
de esta fase del analisis: Las fallas en la atencion integral, el ciclo de la refractariedad, la batalla
legal, la localizacién de los servicios, la pandemia, el temor a la cirugia y la ausencia de un
programa de Epilepsia. En esta categoria no se incluyen los elementos socioeconémicos que se
reconocieron como barreras de acceso en las narrativas de las cuidadoras ya que se discutieron
previamente en una categoria exclusiva para esto. A continuacion, se describen las subcategorias

asociadas a barreras del acceso (Tabla 9.1).

Los aspectos relacionados con el personal de salud como barrera de acceso a la Cirugia de Epilepsia

se describiran en un apartado posterior dedicado a las interacciones con el personal de salud.

Tabla 9.1. Subcategorias de las barreras de acceso

Percepcion de barreras del acceso

La ausencia
de un
programa de
Epilepsia

El ciclo de La
F:{L&:]sc?gnla la La batalla | localizacion
intearal refractarieda legal de los

g d servicios

El temor a
La pandemia | la Cirugia de
Epilepsia

Fallas en la atencion integral

En las narrativas de las cuidadoras se reconocieron experiencias percibidas como fallas en las
responsabilidades y roles de las E.A.P.B respecto a la implementacion de condiciones para una

atencion integral a los nifios, nifias y adolescentes que padecen de Epilepsia.
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Las cuidadoras experimentaron dificultades en diversos procesos de atencién en salud, entre ellos
la entrega efectiva de los medicamentos anticonvulsivantes, con el consecuente riesgo de recaida

de las crisis como han sefalado las entrevistadas:

El sistema de salud tuvo muchas fallas porque habia muchos problemas en cuanto a la entrega de los
medicamentos. (Mujer de Pasto, 31.10.2021, 3:5).

Esos hijuemadres de Coomeva otra vez me le negaron la medicina al nifio y él no se puede dejar de tomar
esas pastas (...) Es pan de cada dia ver en Colombia historias de EPS que son negligentes con las medicinas
de los pacientes, que no entregan, que retrasan los procesos, que ponen el riesgo a las personas por simple
y llana irresponsabilidad, y este caso no fue la excepcion. (Mujer de Cali-Crénica, 05.02.2022, 7:1).

Las cuidadoras experimentaron barreras de acceso a los medicamentos anticonvulsivantes y no se
les proponen alternativas de solucion a sus dificultades sino alternativas que dependen de la
capacidad de pago y en donde no hay responsabilidad en el aseguramiento, incluso alternativas que

implican un riesgo para la salud de los pacientes:

Muchas veces me dijeron: “ah, no, JEIl fenobarbital? por qué no lo consigues eso es por el mercado negro,
el Levetiracetam eso lo consigues por 100 mil pesos”. jNo!, o sea, a mi me pueden vender el medicamento,
pero quien me asegura que sea un medicamento legal, me lo pueden vender, pero puede ser un medicamento
alterado, y yo como le voy a dar eso a mi hija sabiendo que eso es lo que la mantiene practicamente estable
y viva. (Mujer de Pasto, 09.11.2021, 3:94).

A pesar de las dificultades experimentadas con las E.A.P.B las cuidadoras se enfrentaron a
arquitecturas institucionales deficientes que impedian comunicar sus demandas y establecer
soluciones diferenciales acordes con la gravedad de la enfermedad de sus hijos y su afectacion en
la calidad de vida. El siguiente fragmento refleja las dificultades en los canales de comunicacion
institucional de las aseguradoras, donde se pasa por multiples intermediarios sin preparacion en

salud para filtrar adecuadamente las solicitudes:

Entonces tomé la decision de irme directamente donde la gerente, entonces en ese tiempo no habia atencion
a pacientes que estuvieran graves, hablé con porteria porque ni siquiera nos dejaban pasar a hablar con
ellos directamente. Entonces yo le dije: mire, yo necesito hablar con ellos por favor colab6rame yo necesito
que ella conozca mi situacion. Pues él se nego completamente me dijo: “ahora ellos estan muy ocupados en
estos momentos estan en una reunion con la Defensoria del Pueblo y eso se demora mucho, yo te recomiendo

que te vayas” (...) Entonces él fue y hablo con la secretaria de la gerente, la gerente envio a la secretaria



preguntandome “;Qué es lo que pasa? ”, entonces yo le expliqué a ella y pues entonces ella me dijo:

pasa porque ya es un caso muy extraiio”. (Mujer de Pasto, 01.11.2021. 3:17).
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Los procesos de autorizacion y acceso efectivo a los servicios de salud por parte de las aseguradoras

se perciben por las cuidadoras como tediosos, lentos y con multiples intermediarios en la cadena

de prestacion que generan retrasos en el acceso, esto fue observado por las cuidadoras para los

servicios ambulatorios e intrahospitalarios como lo manifestaron las personas entrevistadas:

Tabla 9.2. Percepcion de las cuidadoras y el personal de salud sobre las fallas en la atencion

integral

Mujer cuidadora de Pasto

Mujer cuidadora de la

Montafita

Epileptdlogo

Neurocirujano

Muchas veces fui al
instituto de salud de aqui
de mi ciudad y todos eran
como si yo fuera una
ping-pong;

decian “no, es que la EPS

pelota de

tiene que autorizar, no es
que hay un problema aqui
y alla”... nunca nadie me
daba una solucion ni
respuesta.  (Mujer de
Pasto, 01.11.2021, 3:22).

Valio la espera, que fue
de un mesy 8 dias, fue, ay
larguisimo, porque
hubieron dias que pues,
no me le hacian nada,
tocaba esperar que la
EPS

examenes,

autorizara
cosas asi.
(Mujer de Montafiitas,

09.01.2022, 5:44).

La autorizacion bien
sea los estudios
prequirdrgicos 0
incluso de las cirugias
es muy tardio y no
solamente tardio, sino
que lo envian a
instituciones que
probablemente no son
las adecuadas para este
tipo de estudios o
incluso que no tienen la
tecnologia  suficiente
para desarrollar este
tipo de estudios. (...)
Muchas veces no es ni
tanto la distancia o lo
remoto en el cual vive
un paciente, porque
ellos  consiguen el
dinero o hacen lo que
sea, pues para poder

viajar a las ciudades

Es raro, ¢no? que
tengamos una persona
con un  diagndstico
temprano, con un efecto
escaso, con una
enfermedad que no lleva
muchos afios, eso raro.
Lo comln es que lleve
muchos afios, que tenga
ya efectos.

(Neurocirujano, 10:6).
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principales donde se
desarrollan los
programas de cirugia
de epilepsia, estan es a
merced de las
aseguradoras.

(Epileptologo, 9:2).

En el caso particular de la mujer de Pasto -a pesar de su gestion en la consecucion de la remision a
Cali- la aseguradora nego6 en primera oportunidad el servicio y en una segunda instancia generé
una expectativa de cumplimiento en los servicios de viaticos para la cita que finalmente no concretd
y en una tercera instancia argumento el cambio de prestador para no dar cumplimiento al servicio.
Lo anterior se experimenta con sensacion de fatiga y frustracion por parte de la cuidadora como lo

ha manifestado:

Me dijo: “mira, qué te parece que el doctor ha aceptado ver a tu hija y la va a revisar, entonces te vamos a
dar las autorizaciones”. Yo ya tenia mi tutela por medicamentos, transporte, todo, entonces te vamos a dar
las autorizaciones para que tu te vayas el viernes, me dijo que me daba la autorizacion y la cita era un lunes,
yo le dije: bueno jlisto!l. Me dieron ese dia, se hizo todos los tramites y los papeles. Me dijeron: “llamas
manana para que sepas con quien te corresponde hacer esos tramites”. Al otro dia llamé, pero nadie me
contesto, hice como 10 llamadas y no recibi respuesta. (...) Entonces les dije mira: yo tengo esta autorizacion
para los transportes, la estadia y me dijeron: “no, ya se acabo el convenio con ellos y no te podemos

colaborar en nada”, me dejaron en el aire. (Mujer de Pasto, 01.11.2021, 3:26).

La espera prolongada ante la duracién de estos tramites por parte del asegurador ocurre en
simultanea con el deterioro clinico de los pacientes por la persistencia de las crisis epilépticas y
contrasta con el afan experimentado por las cuidadoras. Las instituciones de proteccién social son
percibidas con limitaciones en sus posibilidades de control y vigilancia. Lo anterior configura una
situacion que se vive como injusta e inaceptable, en donde se pone en riesgo la salud y vida de sus

hijos. El siguiente fragmento revela la indignacién por parte de una cuidadora frente a la situacion:

Yo seguia insistiendo, pero ya era como decir que hay que esperar a la EPS, ya la Supersalud se basé en eso,
de que hay que darles tiempo para que respondan, en esperar y esperar. Se supone que yo tenia que limitarme
a que los tiempos, a que les demos 20 dias a la EPS a que les demos otros dias para volver a enviar la

documentacion. (...) Es que sinceramente mi hija viene muy mal, cada vez los episodios son mas fuertes, a
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mi hija ya la revisaron en Cali en XXXXX me dicen que tienen que operarla, pero la cuestiéon es que como
la EPS no me quiere autorizar unos examenes yo no me puedo ir para alld. (...) Cuando apenas los traje me
dijeron no, no hay convenio, se demoran meses y tiene que ser pago anticipado, eso es un tramite muy largo,
es de esperar. jMi hija no podia esperar!, yo no iba a permitir que se me muera por no hacer los tramites,
no lo iba a permitir y ya habia permitido muchas injusticias. jNo lo iba permitir!. (Mujer de Pasto,
04.11.2021, 3:38).

Las limitaciones que las cuidadoras perciben en el control y vigilancia de la Supersalud se traducen
en una pérdida de la confianza institucional que acompana a la sensacién de enfrentarse en solitario

a la vulneracién de los derechos de sus hijos como ha indicado una de las entrevistadas:

Algunas veces si llamaba a Supersalud, les decia: mira, no me entregan el medicamento, pero de Supersalud
se puede decir que ha ido perdiendo cada vez mas la confiabilidad y la efectividad. Porque hoy en dia uno
Ilama y uno se puede estar muriendo y no pasa nada, el tramite se queda simplemente en una P.Q.R. (Mujer
de Pasto, 09.11.2021, 3:95).

Las cuidadoras experimentaron que habia una ausencia de priorizacion en los casos de sus hijos a
pesar de tratarse de menores de edad con una enfermedad cronica debilitante, lo que contrasta
notablemente con la responsabilidad de las E.A.P.B de garantizar acceso preferencial a los servicios
de salud a la poblacién infantil y de gestionar el riesgo. Lo anterior se refleja en los siguientes
fragmentos:

Me decian: “el medicamento no estd, no ha llegado, toca esperar”, entonces yo les decia: yo no puedo
esperar, 0 sea, es una paciente que si no toma el medicamento practicamente se puede estar muriendo, a ella
le puede dar una convulsion y eso la puede llevar a la muerte. O sea, yo no puedo esperar, no es un
medicamento digamos por ejemplo para un dolor de cabeza, no es un medicamento para un dolor de
estomago jnol, es algo que ella lo tiene que tomar. (...) Sabian cudl era el diagn0stico, sabian que no era
cualquier cosa, lo delicado, pero lo miran como algo normal. Mire es que el diagnostico es de epilepsia, mire
es que el medicamento no puede faltar, eso si yo lo expresaba, pero no. Ellos poco o nada les importaba que
sea un paciente que debe, que tiene medicacion de control. (Mujer de Pasto, 09.11.2021, 3:91).

No fue algo que, qué, que uno dice cdmo se encuentra en las leyes, que dice que la prioridad son los nifios,
nifias y adolescentes, porque nosotros como familia, no vivimos esa prioridad, a nosotros nos toco pelear por
ese derecho. (Mujer de Cali, 12.02.2022, 8:30).
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Otra de las dificultades experimentadas por las cuidadoras fue la falta de continuidad de los equipos
de salud en la atencion de los menores. La inestabilidad de los convenios de las E.A.P.B con las
Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud (1.P.S) ocasionaba cambios en el personal de salud
médico y de rehabilitacion a conveniencia del asegurador y no del asegurado, afectandose la

calidad de la prestacion de los servicios como indica una cuidadora:

Siempre era: “No, esta vez no tienen convenio para alla, te vamos a cambiar de prestador ”. Y mi hija ya
venia con un proceso, ya conocia a sus terapeutas, ya tenia algo de confianza con ellos y volver a cambiarse
significaba méas gastos econdmicos porque de pronto era mas lejos, volver a mi hija al principio, a que

conozca sus terapeutas a que entren en confianza, era un retroceso. (Mujer de Pasto, 10.11.2021, 3:108).

Dichos contratos y convenios entre E.A.P.B e I.P.S también afectaron la disponibilidad de los
servicios. Por ejemplo: una cuidadora realiza la gestion de identificar servicios de Epileptologia
cercanos por sus propios medios, sin embargo, con ninguno habia convenio por parte de su

asegurador lo que motivé su configuracion. El siguiente fragmento refleja lo mencionado:

Empiezo a leer las publicidades que él tiene, empiezo a leer las operaciones que él ha llevado a cabo y digo:
no, mijo tiene que verlo el doctor, y empiezo a averiguar, en si habia contratos de la empresa para con él,
entonces me decian que no. (Mujer de Cumbal, 08.12.2021, 4:47).

El proceso de diagnéstico también fue experimentado como dificil, con multiples barreras para las
cuidadoras. Las negaciones de los servicios de salud, los retrasos en autorizaciones por parte de las
aseguradoras, el desconocimiento de las cuidadoras del origen epiléptico de los eventos, las
distancias de los servicios y la complejidad de algunos de los casos retrasaron el diagnostico
definitivo. Este retraso puede afectar el pronostico de los pacientes por la demora en la instauracién
del tratamiento o la consideracion de Cirugia de Epilepsia. Los siguientes fragmentos reflejan las

dificultades de establecer el diagndstico de Epilepsia:

Tabla 9.3. Percepcién de las cuidadoras sobre el proceso de diagndstico

Mujer cuidadora de ) ) . Mujer cuidadora de Mujer cuidadora de la
) Mujer cuidadora de Popayéan ) )
Montafiitas Cali Montafiita

Cémo a los tres afios | Se le  hizo  muchisimos | Como los tiempos de | Fue que ella se la
fue que ya me le | examenes porque inicialmente | respuesta de las EPS | llevé para alla y fue

diagnosticaron que ella | pues como el proceso fue como | son inaceptables, | que empez6 a hacerse




tenia el, como tres y
medio, ya casi 4 afios
tenia, que tenia el
tumor y pues, qué eran
convulsiones.

(Mujer de Montafiitas,

02.01.2022, 5:2).

tan involutivo se creia que

tenia una enfermedad
genética, entonces se le hizo
muchas, muchas, pruebas
genéticas y metabdlicas como
para concluir que simplemente
era Lennox Gastaut*, secuelas
de una encefalitis viral. (...)
Fue muy lento porque
imaginese nos tomé como 6
afios, digamos 6 afios en
exadmenes, y examenes, Y
examenes, y examenes hasta
que ya se hizo lo ultimo, lo
altimo en genética que nos
dijeron no, nos hicieron
prueba al papd y a mi, nos
dijeron: “No, usted no tienen
nada genético, él lo que tiene
es una un Sindrome de Lennox,
secundario a su encefalitis
viral ”’; pero pues para llegar a
diagnosticarlo si muy dificil y
nos tomé muchisimo tiempo.
(...) Me tomé mas tiempo
hacerle los examenes previos
que la programacion de la
cirugia como tal. (Mujer de

Popayén, 23.01.2022, 6:55).

decidieron averiguar en
XXXXX, donde dieron

con la doctora
neuropediatra.
(Mujer de Cali,

05.02.2022, 7:14).

toda la cuestion de lo
del médico y todo esto
y alla fue que me
Ilevaron, le mandaron
examenes y fue que
me le diagnosticaron
que tenia eso. (Mujer
de la  Montafiita,

11.01.2022, 5:95).

*Sindrome epiléptico caracterizado por Epilepsia Refractaria y discapacidad cognitiva grave.
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Con frecuencia las cuidadoras experimentaron obstaculos por parte de las aseguradoras para el

acceso a medicamentos y servicios. Es de especial mencion las dificultades experimentadas en el

acceso a las terapias de los pacientes, tratandose de servicios del Plan de Beneficios en Salud,

considerados por las cuidadoras como fundamentales en la recuperacién y tratamiento integral de

sus hijos como se menciona a continuacion:
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Eso es otra cosa que necesitan mucho los pacientes de epilepsia, necesitan sus terapias, son también parte
de su vida, parte de su proceso, parte de su mejoria y las EPS también nos privan de eso. Las EPS muchas
veces no nos autorizan, toca luchar demasiado, tutela tras tutela. (...) En si en la cuestion de terapias muchas
veces tuve que luchar con ufas y dientes para que a mi hija no le quiten sus terapias. (Mujer de Pasto,
10.11.2021, 3:104).

En una de las entrevistadas se percibieron como barreras las negaciones de la aseguradora que
motivaron la realizacion de estudios en el exterior y la impresion de la ausencia de un Servicio de
Epilepsia de alta complejidad consolidado en Cali en comparacion con la experiencia vivida por
fuera del pais por la entrevistada. A pesar de estas barreras se realizo la Cirugia de Epilepsia en la

ciudad como ha comentado:

Pero nos vinimos con la satisfaccion de que se le hizo su examen, que aqui, primero no lo quisieron autorizar,
segundo no habia tampoco de ese nivel de organizacion. Porque Juan fue el primero que utilizé el equipo del
Servicio de Epilepsia. El fue el primero que operaron en XXXXX y también no tenian como ese espacio, esa
calidad de exploracién. (Mujer de Cali, 14.02.2022, 8:52).

Esta percepcion que manifiesta la cuidadora sobre el Servicio de Epilepsia en una institucion de
alta complejidad contrasta con lo manifestado por el personal de salud entrevistado quien no
reconoce diferencias sustanciales entre la capacidad de resolucién de los servicios de Cirugia de
Epilepsia del pais versus el extranjero, esta discrepancia puede estar en relacién con las dificultades

del personal de salud para evaluar su actividad profesional:

Muchas veces piensan que afuera o en el exterior se hacen cosas aparentemente mejores, pero claramente
estamos haciendo lo mismo que se hace en cualquier otro tipo de institucion en el extranjero. (Epileptélogo,
9:5).

Una de las cuidadoras reconoci6 los beneficios tedricos del sistema de salud colombiano, sin
embargo, percibe una discrepancia entre lo que deberia ser el sistema y su experiencia dentro del
mismo, mencionando la corrupcion como un impedimento para el buen funcionamiento del mismo.

El siguiente verbatim refleja lo anteriormente mencionado:

Yo soy consciente que el sistema de salud como tal en papel en Colombia es muy bueno con relacién a otros
paises, sino que es que no se aplica y que se roban los recursos. (...) Las mamas de otros paises no tienen

derecho a enfermeria, los nifios pues los tiene que... o ellas se quedan sin trabajar o los dejan con cualquier
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persona o los meten a alguna institucion educativa, pero o sea como le dijera... yo si soy consciente que el

sistema es muy bueno, sino que no se aplica. (Mujer de Popayéan, 24.01.2022, 6:69).

El ciclo de la refractariedad

En los itinerarios transitados por las cuidadoras para el acceso a Cirugia de Epilepsia se reconocid

una dificultad para considerar la Cirugia de Epilepsia por parte del personal de salud como una

alternativa viable en los pacientes con Epilepsia Refractaria. La no consideracion de esta

posibilidad o su consideracion tardia se tradujo en la persistencia de atencion médica en los

servicios de urgencias - U.C.1y en un declive funcional de los pacientes. Los siguientes fragmentos

describen esta situacion:

Tabla 9.4. Percepcion de las cuidadoras sobre la consideracion tardia de la Cirugia de

Epilepsia

Mujer cuidadora de Pasto

Mujer cuidadora de Montafiitas

Mujer cuidadora de Cali

En urgencias el proceso que se
sigue alla es colocarle los
anticonvulsivos intravenosos, ya
una vez le pasara controlando el
episodio la enviaban a la casa,
pero no habia algo mas alla. (...)
Que me dijeran que hubiera una
especialidad en si que mirara lo
que es la enfermedad de la
epilepsia. O sea, nada, no habia
una luz

(Mujer de Pasto, 31.10.2021, 3:8).

por ninguna parte.

Los médicos mismos los que saben
si es de cirugia o no es de cirugia
y ellos me decian que tocaba
esperar. (...) Tocaba seguir con el
medicamento, pero pues, si no lo
decidian los mismos médicos
cémo lo iba a decidir uno que no,
no sabe (Mujer  de

Montafiitas, 10.01.2022, 5:55).

nada.

Lo estabilizaron y lo mandaron a
la casa. (..) Nosotros los
cuidadores pues no sabemos de
medicina. Entonces, nosotros
estamos trabajando con base en el
cuidado médico y si el médico se
limita por las razones que él
considere, se limita y limita a la
familia, que fue lo que nos sucedio
a nosotros, a no darnos esa
oportunidad de decir: "mire se
puede, la cirugia es factible", pues
€so0 es una barrera que viene
desde el mismo médico. (Mujer de

Cali, 06.02.2022, 7:33).

La atencion médica ofrecida no se percibe esperanzadora y no plantea soluciones diferentes al

tratamiento farmacoldgico a pesar de tratarse de situaciones emergentes repetitivas en los servicios

de salud. La ausencia de una remision médica a niveles de atencidn superior que cuenten con
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servicios especializados de Epilepsia se percibe como problematica por parte de las cuidadoras y
esto depende a su vez de que el personal de salud conozca las indicaciones de Cirugia de Epilepsia

y realice los tramites de remision, como se recoge en las respuestas de una cuidadora y el personal

de salud:

Tabla 9.5. Percepcion de la cuidadora y el personal de salud sobre las dificultades en los

tramites de remision médica

Mujer cuidadora de Pasto

Neurocirujano

En ese tiempo el médico me decia: “la nifia va bien”,
bueno, la medicacion, siga igual. Entonces en ese
tiempo era como decir: “te tienes que acostumbrar
a esa enfermedad y ella tiene que vivir con eso” y si
no pues tiene que esperar como quien dice a que la
enfermedad la mate. (...) Ni siquiera yo tenia la
remision, entonces le dije mire: Si usted me envia a
neuropediatria pues aca la han tratado, aca la han
revisado y sigue de mal en peor, cada vez los
episodios eran mas fuertes, mi hija ya practicamente
estaba adormecida de tantos medicamentos
entonces por favor colabéreme. (Mujer de Pasto,

24.11.2021, 3:25).

Muchos médicos estan, estan desentendidos de la necesidad
de tener acceso al mejor tratamiento posible. Entonces se
reducen al manejo sencillo de dar antiepiléptico y ya. (...) A
mi me parece que la mayoria la gente que nos esta llegando
es gente que ya esta desesperada, o sea, no es el tipo de
persona que uno, que al menos yo vivi en mi formacion en
México después de 20 afios del programa prioritario
Epilepsia. O sea, asi como podian llegar personas de sitios
lejanos que tenian poco acceso a informacién y que
llegaban en una condicion ya muy comprometida, también
habia gente que llegaba con una condicién intelectual no
perturbada, con una condicién social no alterada, y que lo
que estaban reconociendo tempranamente era que no
tenemos otra alternativa aparte de cirugia, pues que los
farmacos ya llegaron a su punto. (Neurocirujano, 10:1).

Las cuidadoras experimentaron una falta de orientacion sobre la Cirugia de Epilepsia en las
diferentes instituciones durante el itinerario de atencion en salud previo al contacto con el grupo
especializado en Epilepsia. Frente a esto la busqueda de los servicios y atencién médica

especializada en Epilepsia resultd de una empresa propia:

Todo esto del procedimiento para llegar hasta donde llegamos que fue lo Gltimo, el neurocirujano
epileptologo es muy dificil porque uno no tiene conocimiento, ni en las EPS, ni en los hospitales, umm... no
hay, no hay ese conocimiento de que si existe esas ramas, que si hay ahora posibilidades de tener mas
conocimientos sobre la Epilepsia. (...) Hay otras posibilidades mads, darlas a conocer por parte de todas las

EPS, los hospitales, abrirles esas opciones a los padres de que investiguen, que pidan ayuda para puedan
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salir nuestros hijos adelante, porque no lo hay, no explican bien, no explican, entonces por ejemplo en mi
caso porque medio sé leer y escribir como se dice, me puse en la investigacion y hacer eso, pero hay muchos

papases que no tienen esa posibilidad. (Mujer de Cumbal, 10.12.2021, 4:97).

Una cuidadora manifesto la ausencia de informacién sobre Epilepsia contenida en los medios de
comunicacion masiva (television, radio) respecto a otras enfermedades. La deficiente divulgacion
sobre la enfermedad es percibida como una oportunidad para mejorar el nivel de conocimientos y

sus alternativas de tratamiento como ha expresado la entrevistada:

Que haiga mas conocimientos, mas publicidad en medios de comunicacion, decir: “Bueno, si tu hijo tiene
esta enfermedad, llevarlo... tienes posibilidades de entrevistarte con un epileptologo, con un neurocirujano”,
todo eso, entonces para que a uno le vayan abriendo como caminos, posibilidades. (Mujer de Cumbal,
16.12.2021, 4:129).

Otras de las barreras experimentadas por una cuidadora que permitieron que la consideracion de la
Cirugia de Epilepsia se retrasara y se continuara con tratamientos farmacoldgicos fue las negativas
de auditoria médica de la aseguradora frente a conceptos disimiles sobre la Cirugia de Epilepsia 'y
altamente especializados, esto llevé a la cuidadora a cuestionarse sobre la autoridad e idoneidad de
esta figura para tomar decisiones frente a controversias en el tratamiento. Se percibié que el
asegurador toma partido frente a la opcidén que represente menor gasto como ha indicado una

entrevistada;

Por ejemplo, hasta qué momento un médico esta autorizado para en un Gltimo caso no aprobar una cirugia,
es0 es otra barrera que nosotros la vivimos, no desde el médico directamente, sino desde toda la estructura
de Coomeva, porque para poder nosotros llegar a una tutela al nivel que nosotros Ilegamos, tuvimos que
pasar primero por un médico que autoriza, por un auditor médico. Entonces, eso es la primera barrera, el
auditor médico de la empresa dice cero, el auditor dice: "yo veo aqui en la historia, que el médico dice que
se puede seguir con el tratamiento”, entonces seguimos con el tratamiento. Entonces, esa es la otra barrera
importantisima. (Mujer de Cali, 16.02.2022, 8:73).

El personal de salud entrevistado también identifica el proceso de auditoria medica como una
potencial berrera en el acceso a la evaluacion de Cirugia de Epilepsia debido a los gastos inmediatos

que representa y al retorno retrasado de la inversion como han detallado a continuacion:
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Lo que pasa es que la Cirugia de Epilepsia es costo-eficiente a largo plazo, hay estudios que muestran que
el retorno de la inversion para la aseguradora en cuanto a reduccion de medicamentos, de hospitalizacion y
los costos que genera eso es hasta 5 0 6 afios, entonces muchas empresas ven €so como negocio, pero no ven
como un negocio a largo plazo, sino que ellos quieren es no gastar dinero de manera pronta. Entonces es
mas eso, es la falta de quizas de una adecuada educacién de los personal auditor y administrativo de las

entidades. (Epileptdlogo, 9:8).

Entonces comienzan a ver que se pide la evaluacion por neuropsicologia como si eso fuera un adorno, un
colorete y ... O si se pide el electroencefalograma y no se entiende el concepto de lo que se hace con el estudio
de video-electroencefalograma, entonces termina la persona, primero luchando contra una cantidad de
costos que la entidad quiere disminuir o agotarlos fisicamente o emocionalmente para que desistan.
Obviamente el paciente de Epilepsia no va a desistir porque estan méas agotados de las crisis, entonces

seguird insistiendo hasta el final. (Neurocirujano, 10:14).

Desde la perspectiva de las cuidadoras el tratamiento de la Epilepsia se dirigié predominantemente
al control agudo de las crisis, sin considerarse el abordaje integral de la enfermedad como una
enfermedad crénica, lo que significo su presencia ciclica en los servicios de urgencias y el egreso
para tratamiento farmacol6gico ambulatorio. EIl reconocimiento de la Cirugia de Epilepsia como
una alternativa terapéutica por parte del personal de salud fue tardio y se experimentaron barreras

de acceso por parte de las aseguradoras.

La batalla legal

Las cuidadoras experimentaron en diferentes puntos del itinerario de atencién en salud y busqueda
de la Cirugia de Epilepsia amenazas y vulneraciones en el derecho fundamental a la salud de sus
hijos, lo que motivo el uso de las estrategias juridicas disponibles en Colombia para la proteccion
de dicho derecho. Dentro de estas estrategias la accion de tutela tuvo un rol protagénico, sin

embargo, con alcances limitados como se detalla a continuacion:

Tabla 9.6. Percepcion de las cuidadoras sobre las batallas legales vividas

Mujer cuidadora de Pasto Mujer cuidadora de Popayan Mujer cuidadora de Cali

El sistema de salud como | Hay EPS que ya estan curtidos, | Este no fue el Gnico episodio legal
siempre no nos autorizaba, en | hay EPS que hasta a los mismos | en torno a esto, pues hubo demandas

ese tiempo no habia convenio, yo | gerentes les sale medida de | por desacato, derechos de peticion,




instauré un derecho de peticién
tampoco me hicieron caso, una
tutela tampoco, en ese tiempo
habia medicamentos que no me
los entregaban entonces las
tutelas estaban por
medicamentos, jnunca hicieron
caso a la tutela!l. (...) Ya no me
iba con tutela, ya no me iba con
nada porque sabia que eso no
habia funcionado, no me habian
cumplido los derechos de mi
hija, entonces dije ¢Perder mas
tiempo ahi? no lo voy a hacer.
(Mujer de Pasto, 01.11.2021,

3:14).

aseguramiento y ni asi hacen
caso. (...) Fue muy dificil porque
cada autorizacion de esos
examenes era una batalla legal,
porque acceder a esas pruebas
metabdlicas y genéticas como es
tan costoso pues eran unas
batallas legales, entonces no es
solamente la enfermedad del
nifio como tal, sino pues uno
como padre emocionalmente
tiene que enfrentarse con las
EPS para poder acceder a los
tratamientos (Mujer de Popayan,

23.01.2022, 6:49).

etc. Todos estos fueron, por

supuesto, una raz6n mas para
preocupar y hacerle los dias ain
mas dificil a la familia. (Mujer de

Cali-Cronica, 06.02.2022, 7:28).
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Una de las cuidadoras relaciona la necesidad de recurrir a la accién de tutela como respuesta a las

contenciones del gasto que realizan las aseguradoras debido a los déficits financieros que presentan,

de igual forma percibe que las E.A.P.B con estandares de calidad y menor tamafio pueden dar mejor

respuesta a las necesidades de los afiliados:

Yo tengo una EPS que es pequefia entonces como que se cuidan mucho de los estandares de calidad, a mi me

ha servido, pero en los pacientes en que las EPS son muy grandes y que ya los déficits financieros también

son muy grandes pues ya no les vale la tutela, ni las medidas cautelares ni nada mejor dicho. (Mujer de
Popayan, 23.01.2022, 6:50).

Las intervenciones juridicas mediante la tutela se usaron mayoritariamente para acceder a servicios

del Plan de Bienestar de Salud (P.B.S) incluyendo los viaticos para los traslados desde su sitio de

residencia. Una de las entrevistadas manifestd la negacién en la autorizacion de los viaticos para

ella como cuidadora por parte del asegurador (cubria los de la paciente, pero no la cuidadora), lo

cual resulta descontextualizado tratandose su hija de una menor con discapacidad, lo que constituye

una deshumanizacién de los servicios de salud:
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Pero a mi me tocé para que me cubriera los transportes mios, me cubrieran los viaticos mios, me toc6 hacer
una, meter una tutela. Porque los transporte solamente se los cubrian a ella y pues yo como la iba a mandar
a ella sola. (Mujer de la Montafiita, 09.01.2022, 5:37).

Una de las entrevistadas narra que debid usar la accion de tutela ante la negativa del asegurador de
un traspaso de I.P.S que permitiera a su hijo acceder al cuidado altamente especializado en
Epilepsia ya que la I.P.S que tenia convenio con al asegurador no contaba con los recursos

tecnoldgicos ni humanos para hacer frente a la compleja enfermedad de su hijo:

Como representante legal de Juan, present6 una tutela en el juzgado municipal de Palmira, en la que se
exigia el traspaso del caso de Juan de la IPS XXXXX hacia el XXXXX, ya que desde la EPS estaban negando
dicho traspaso alegando que su diagndstico no entraba dentro del marco requerido para esa diligencia.
(Muijer de Cali-Crénica, 06.02.2022, 7:27).

Las cuidadoras también experimentaron dificultades con el apoyo legal, ya que en algunas
ocasiones no se obtenia el respaldo juridico frente al asegurador para acceder a diferentes servicios
de salud, lo cual prolongaba los tiempos de espera para el acceso efectivo como ha comentado una

entrevistada;

ibamos a la Defensoria del Pueblo, ellos se puede decir que hacian sus procesos, sus tutelas, muchas veces
el juez no sé como llamarle a eso, pero muchas veces no salia a favor y eso era peor aln para los procesos.
(Mujer de Pasto, 10.11.2021, 3:117).

Las cuidadoras experimentaron que la participacion de las aseguradoras en el acceso a Cirugia de
Epilepsia no correspondié a un rol de facilitadores, sino mas bien fueron percibidos en
determinados momentos como el actor a vencer dentro de la batalla legal por proteger el derecho

a la salud de sus hijos:

La cirugia también fue una autorizacion por EPS, lo hicimos por medio de tutela, porque pues no, no
autorizaba la medicina, los examenes eran un problema, entonces, por la prepagada me tocaba pelear
también, y si tenia que hacer la tutela pues la hacia, pues si tenia que hacer la retutela pues la hacia y todo
lo que tuviera que hacer lo hacia y lo hice, esa fue la participacién de la EPS. (...) Yo se lo puedo decir con
toda la realidad del caso, él fue operado por la autorizacion que dio la EPS, pero fue operado porque
nosotros colocamos una tutela y esa tutela fue manejada por nuestros abogados. O sea, con los términos y
haciéndole el seguimiento al caso, eso es lo que sucedio. Porque yo le puedo asegurar que eso no hubiera

tenido el mismo fin sino se moviliza esa manera. (Mujer de Cali, 12.02.2022, 8:29).
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Para el personal de salud entrevistado la batalla legal establecida por las cuidadoras facilitd en
algunos casos la realizacion de los estudios y evaluaciones que permitieron acceder a la Cirugia de
Epilepsia, sin embargo, en otros casos los retrasos y la lentitud de los procedimientos legales hacen
que este mecanismo fuera percibido como insuficiente para tomar decisiones con informacién

reciente de los pacientes:

El sistema obliga a que la familia pues insista, voltee, camine, entonces es tan lento (...) Es que se hace muy
engorroso la interpretacion de lo que hacemos, entonces llega con los estudios de neuropsicologia que le
autorizaron que ni siquiera es con el grupo de epilepsia, entonces uno dice: bueno al menos hay algo y va a
ver y ya tiene un afio de hecho o 2 afios, o el video-electroencefalograma se hizo en la clinica, pero se hizo
de hace 2 afios y uno va a ver y ya no tenemos registro. Entonces se hace tan tedioso el acopio de informacion
pa” tomar una decision. O se hicieron estudios de primera fase y se fue a operar y la autorizacion de cirugia

llegd después de tutela y después de 2 afios. (Neurocirujano, 10:15).

El acceso a la Cirugia de Epilepsia se percibié dificil ante las barreras impuestas por las
aseguradoras, lo que se percibio no s6lo como la negacion de un servicio, sino como la vulneracion
al derecho a la salud. Ante la fragilidad de las instituciones de vigilancia y control del sistema de
salud las cuidadoras hicieron uso de las acciones legales (accion de tutela, desacato) dispuestas por
la constitucién para garantizar la proteccion de sus derechos. En esta disputa las aseguradoras se

visibilizaron como el adversario a vencer.

La localizacién de los servicios

Una de las principales barreras experimentadas por las cuidadoras fue las distancias que debieron
recorrer para obtener cuidado especializado en Epilepsia y para la Cirugia de Epilepsia, en especial
aquellas cuidadoras residentes en areas rurales distantes de Cali que no contaban con redes de
apoyo en la ciudad. En el caso particular de la mujer de Montafiitas tampoco disponia de un hospital
cercano en el que recibiera los cuidados de atencion primaria ante las crisis. Respecto a lo anterior

la cuidadora y uno de los médicos entrevistados han sefialado:



147

Tabla 9.7. Percepcion de la cuidadora y el personal de salud sobre la localizacion de los

Servicios

Mujer cuidadora de la Montafiita

Neurocirujano

A ella le daba y volvia y pues, yo la lleve a los, al
hospital y como pues vivo en el campo pues para mi es
muy dificil. (...) En el caserio donde yo vivo no, me
tocaba salir como a, como a hora y media. Pero, pues
un centro de salud no, no, o sea, nada especializado.
(Mujer de la Montafiita, 02.01.2022, 5:1).

Creo que al finy al cabo la mejor manera de hacer esto
es que haya una red en donde la persona no tenga que
llegar tan lejos para ser atendida, sino que llegue al sitio
mas cercano y que no tenga tanto, tanto rollo para tener

que hacer las cosas. (Neurocirujano, 10:19).

Varias de las entrevistadas realizaron la gestion de buscar los sitios de atencidn especializada en

Epilepsia en el pais por sus propios medios, identificando los sitios mas cercanos ya que no

contaron con informacién suficiente ni orientacion por parte de los equipos de salud ni los

aseguradores. En otros casos el recurso humano y tecnoldgico simplemente no estaba disponible

de forma cercana por lo que debian trasladarse a ciudades capitales:

Tabla 9.8. Percepcion de las cuidadoras sobre la disponibilidad de recursos humanos y

tecnoldgicos

Mujer cuidadora de Cumbal

Mujer de la Montafita

08.12.2021, 4:43).

Me dijo: “No mija, aqui en Narifio, ni en el Cauca no hay
epileptologo” dijo, “solo habemos neuropediatras con
conocimientos de epilepsia” dijo, “pero epileptologo no
hay” porque como que eso es una subespecialidad.
Entonces le digo: doctor ¢Y donde puedo ir?, “fienes que

irte a las grandes ciudades mija”. (Mujer de Cumbal,

El neurocirujano me dijo que era para cirugia, qué
era una cirugia que no se podia hacer alla, porque
no habian los aparatos, no habian las comodidades.
(...) Me iba a mandar con un neurocirujano de
cuarto nivel qué me la mirara, qué era mas
avanzado, el si decidia si, si o si no. (Mujer de la
Montafiita, 10.01.2022, 5:58).

Los desplazamientos no eran necesarios Unicamente para la atencion médica, sino que también se

imponia por parte de las aseguradoras barreras en la red prestadora que obligaban a las cuidadoras

a trasladarse para realizar autorizaciones y tramites administrativos como ha manifestado una de

las entrevistadas:
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Ella me autorizo las valoraciones con ellos, mas sin embargo hay unos examenes que no te puedo autorizar,
tienes que volver a Pasto y tienes que radicarlos y esperar porque eso no te lo puedo autorizar, (Mujer de
Pasto, 01.11.2021, 3:35).

Durante el cuidado posquirargico también se requirié de la permanencia en Cali, lo que aumentaba
los gastos de viaticos y requirié la participacion de las redes de apoyo familiar y gastos de bolsillo,

con una participacion marginal del asegurador como se refleja en el siguiente apartado:

Nos dan salida, pero me dicen que no puedo volver a Pasto porque es muy reciente, un viaje podria ocasionar
de pronto algo que no queremos entonces no viajen aun todavia, esperen unos quince dias mas aca en la

ciudad y asi lo hicimos, esperamos, después fuimos a controles con ellos. (Mujer de Pasto, 09.11.2021, 3:85).

Una de las barreras identificadas por las cuidadoras fue la localizacién centralizada de los servicios
especializados en Epilepsia en las ciudades capitales, siendo especialmente dificil los

desplazamientos para las cuidadoras residentes en areas rurales.

La pandemia

Las cuidadoras experimentaron la pandemia por COVID-19 como una situacion que afectd
considerablemente la prestacion de los servicios de salud en los diferentes niveles de complejidad.
Para una de las cuidadoras el temor a contagiarse y los mitos concernientes a la atencion médica

de la pandemia evitd la busqueda inicial de atencién médica en su hijo como ha narrado:

Me decian que vaya por el hospital a urgencias para que lo pudiera llevar por alla, pero también como era
parte también de mi miedo de que de pronto esas circunstancias se preste a para que lo pasen por COVID.
(Mujer de Cumbal, 05.12.2021, 4:25).

Las cuidadoras también experimentaron dificultades en el acceso a los servicios de salud
ambulatorios en Epilepsia (examenes, citas médicas) como se describe a continuacion:

Tabla 9.9. Percepcion de las cuidadoras sobre las dificultades en el acceso a servicios de salud

ambulatorios

Mujer Cuidadora de la Montafiita Mujer cuidadora de Popayan

Pero pues debido a la pandemia todo habia quedado quieto. | Hubo mucha dificultad por la pandemia, a mi

(...) Pues ya empezd lo de la pandemia, entonces, se estuvo un | me costé mas como por la pandemia que pues
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afio quieta, pues fue lo de la pandemia y ya al afio siguiente, | como que todo lo que era asi como en consulta
qué fue el afio pasado, ya empecé otra vez a hacer vueltas yo | externa todo eso se frend muchisimo. (Mujer de
alla, pero alla en el Caqueta, qué fue Florencia y pues, fue que | Popayan, 23.01.2022, 6:62).
ya me la mandaron para para neurocirugia de cuarto nivel.
(Mujer de la Montafiita, 09.01.2022, 5:35).

En una de las entrevistadas el acceso a la realizacion de la Cirugia de Epilepsia de su hijo se retrasé
por procesos administrativos del asegurador en el marco de la pandemia y por el freno en la
realizacion de las cirugias ambulatorias durante el periodo mas critico de la demanda hospitalaria

como ha comentado la entrevistada:

Se demoro la programacion de la cirugia por la pandemia porque como mi EPS no tiene contrato con la
clinica el anticipo se hizo en mes y medio, pero nos demoramos como 5 meses en operarlo era por la
pandemia. (...) En todo el pais estaba suspendidas las cirugias programadas por la pandemia y aun estando
asi tan mal en las UCI, yo a todo mundo le decia que yo estaba era esperando la cirugia. (...) Para mi el
2020 fue muy traumatico en ese sentido, porque digamos yo queria luchar y yo queria irme para XXXXX,
pero me decian que ustedes no estaban alla, que me daba lo mismo irme para XXXXX que no estaban
recibiendo pacientes de acéa, que antes del Valle estaban mandando para Cauca por el COVID, entonces, 0
sea, si fue muy dificil. (Mujer de Popayén, 26.01.2022, 6:110).

La pandemia alterd la atencién en salud de los pacientes con Epilepsia en todos los niveles de
atencion debido al temor al contagio y a la alteracién en la oferta de los servicios ambulatorios y

quirargicos, lo que retraso el acceso a la Cirugia de Epilepsia.

El temor a la cirugia

Para las cuidadoras la realizacion de la Cirugia de Epilepsia en los menores a su cargo se acompario
de una carga emocional consistente en preocupacion y temor ante los riesgos potenciales y posibles
complicaciones del procedimiento que fueron informadas por el personal de salud, ademas de las
ideas preconcebidas sobre el mismo. Los siguientes fragmentos describen lo anteriormente

expuesto:

Muchas personas a uno le decian, nos decian que si, que eso era peligroso y mas el, o sea, el, ese que tiene
uno que firmar, el consentimiento que uno tiene que firmar y todos los riesgos que el dotor le decia a uno,
todo era pues grave. (Mujer de la Montafiita 10.01.2022, 5:73).
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En realidad, yo pienso que uno sinceramente la cirugia de epilepsia la deja como Ultima opcion doc, porque
abrir el cerebro, abrir la cabeza jDios mio Santo!. (...) Que me lo entregaran no mas que mueva los 0jos y
nada mas, yo me imaginaba o sea una catastrofe y yo decia -que tal que él quedé con algo, con dolores y él

ami no me pueda decir- o que quede peor. (Mujer de Popayan, 25.01.2022, 6:86).

La Cirugia de Epilepsia se pensé por parte de una cuidadora como el ltimo recurso en la busqueda
de mejorar las condiciones de vida de su hijo, fue aceptada de su parte al observar el declive
funcional de su hijo y las mdltiples hospitalizaciones y estancias en U.C.I por recaidas de las crisis

epilépticas como ha mencionado:

Estaba muy mal porque estaba convulsionando demasiado y dije: “no pues yo me voy a aventurar como por
la cirugia a ver qué” pues porque ya habia hecho todo, entonces digamos que es la ultima opcion. (...) La
verdad lo hice porque yo ya no tenia méas opciones. (Mujer de Popayan, 25.01.2022, 6:89).

Para el personal de salud entrevistado los temores sobre la Cirugia de Epilepsia pueden estar
relacionados también con desinformacion sobre los procedimientos neuroquirdrgicos adquiridos
en internet, donde se encuentra gran cantidad de informacion no filtrada o no contextualizada para
cada caso en especifico, por lo que las cuidadoras pueden tener mensajes confusos sobre las

opciones de tratamiento en cada caso:

Tabla 9.10. Percepcion del personal de salud sobre el temor a la cirugia de epilepsia

Epileptdlogo Neurocirujano

He visto las dos cosas, los pacientes que incluso no | Mucha gente llega después de que les han dicho que
necesitan cirugia porque no estan con Epilepsia | ni se les ocurra porque cuando se operan gquedan
refractaria y dicen: “no, vengo a que me operen porque no | peor o van a quedar mal. Y hay gente que ha llegado
quiero volver a tomar medicacion”, y también como lo | con la sensacion de que la cirugia es destructiva o
opuesto, pacientes totalmente refractarios que estdn con | que no es operante. (Neurocirujano, 10:23).

una cantidad de medicamentos y llegan y dicen: “Bueno,
¢y por qué no probamos con otro medicamento nuevo? o
Jporque no probamos con el cannabis?” Siento que es un
medicamento mas o... “es que me da miedo la cirugia,
entonces ¢qué otro tipo de alternativas hay?”, alternativas

hay muchas, pero el paciente que tiene la clara indicacion

quirdrgica en estos momentos es la mejor opcion porque si
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ya se ha demostrado a través de estudios que el hecho de
retardar la cirugia, pues el pronostico no va a ser
favorable, los resultados no van a ser iguales a una cirugia

temprana. (Epileptdlogo, 9:4).

El temor a la Cirugia de Epilepsia estuvo relacionado con las complicaciones potenciales del
procedimiento y la falta de articulacion de la informacion encontrada por las cuidadoras con el

contexto del paciente.

La ausencia de un programa de Epilepsia

Algunas de las cuidadoras identificaron la ausencia de un programa de atencion integral en
Epilepsia como una barrera significativa para la educacién sobre la enfermedad, la adquisicion de
informacidn sobre las rutas de acceso a medicamentos y servicios, asi como diferentes aspectos
importantes a conocer sobre el tratamiento integral de la Epilepsia. El siguiente fragmento refleja

este planteamiento:

Hay de varios grupos digamos, pero que si hecesitan como un apoyo, un acompafiamiento, pues con respecto
a los medicamentos, digamos yo pienso que si deberia haber como mas seguimiento como en el tema, porque
pues yo sé que ustedes como neurélogos estdn como con toda la responsabilidad, pero yo pienso que si
hubiese un programa maés integral, pues seria mas facil para ustedes y més facil para los pacientes. (Mujer
de Popayan, 23.01.2022, 6:52).

Una de las entrevistadas refiere la necesidad de incluir dentro de un potencial programa de atencion
integral en Epilepsia no sélo conocimientos e informacion sobre la enfermedad, sino también
incluir la participacion y evaluacion de las cuidadoras, reconociendo el impacto en la salud mental

y las actividades de la vida diaria sobre el grupo familiar afectado como ha indicado:

Yo pienso que la educacidn si es muy importante y lastimosamente yo no sé, pues digamos yo pienso que esto
debiera estar enlazado como a los grupos de apoyo y como un apoyo psicoldégico porque yo me he dado
cuenta que hay muchas mamas afectadas psicoldgicamente cuando las enfermedades son de tipo catastroéfico.
(...) Yo si pienso que hubiera un programa integral como para ese tipo de pacientes porque bueno, estdan los
pacientes con... que tienen digamos que son afectados mentalmente como mi hijo que es totalmente

dependiente, pero qué hay de los pacientes que son funcionales y que de pronto necesitan el acompafiamiento
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y como el apoyo psicolégico, es como para saber cdmo enfrentarse a la sociedad, cdmo enfrentarse a las
barreras en el trabajo, en el estudio, como socialmente. (Mujer de Popayéan, 21.01.2022, 6:33).

Otra de las entrevistadas experimenta el contraste en la supervision del tratamiento de la Epilepsia
Refractaria en su hijo comparado con la supervision que ella recibe por parte de su asegurador al
padecer hipertension arterial. Esta comparacion le reveld incongruencias entre el nivel de
acompariamiento que les brinda el asegurador versus el impacto de estas enfermedades, para el
caso de su hijo no contd con ninguna supervision ni seguimiento por parte del asegurador como ha

manifestado:

Por ejemplo, cuando, cuando a mi me llaman: "Sefiora es que le estoy llamando del programa de las personas,
de los pacientes que tienen hipertension”, pues, yo soy hipertensa, si, "Ah, entonces, eh, queremos saber como
le esta yendo, si esta yendo a sus controles, si le han hecho los examenes”. (...) Siempre lo dijimos: Bueno, y
¢por qué no hay un programa por ejemplo, para los pacientes que sufren de epilepsia?. (Mujer de Cali,
12.02.2022, 8:38).

También se reconoce por parte de una cuidadora que la implementacién de un programa de
atencion integral en epilepsia debe incluir el analisis de la situacién de salud de los nifios, nifias y
adolescentes con Epilepsia Refractaria que permita la identificacion de prioridades y que pueda
también facilitar el empoderamiento sobre la enfermedad por parte de las cuidadoras y sus familias,
aspecto percibido como necesario para mejorar la situacion de salud de los pacientes con Epilepsia.

Los siguientes fragmentos reflejan lo anteriormente expuesto:

Entonces es como mirar eso, Ah, es que a nivel nacional tal cosa, es que hay tantos pacientes con Epilepsia,
no sé que, podria generarse eso, podria suceder, el Sistema de Salud en Colombia podria tener alguna especie
de validacién de estos pacientes, si, preguntas que nosotros nos hicimos durante mucho tiempo, pero no hubo
respuesta. (...) Probablemente haya gente que no tiene el recurso emocional o no tiene el recurso cognitivo,
es decir, no entiende, no tiene quien les ayude o no conocen las rutas de salud. Entonces asi no pasa nada,
nada pasa. (Mujer de Cali, 15.02.2022, 8:64).
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9.2 Narrativas en relacion con las percepciones acerca de facilitadores del acceso

En esta categoria se explora a partir de las experiencias de las cuidadoras la presencia de
facilitadores del acceso a la Cirugia de Epilepsia, su relacion con el contexto y su significado. En
esta categoria se identificaron varias subcategorias relacionadas con los facilitadores del acceso a
la Cirugia de Epilepsia que emergieron dentro de esta fase del analisis. Se identificaron
facilitadores de caracter individual: la autodeterminacion, la percepcion sobre la enfermedad, y
otros de caracter estructural: la ayuda de otros, las instituciones de proteccion social, el servicio
de urgencias como ruta alternativa, el rol del asegurador y el prestigio hospitalario (Tabla 9.11)

que se describen a continuacion.

El papel que cumple el personal de salud como facilitador del acceso a la Cirugia de Epilepsia se

discutira en un apartado posterior.

Tabla 9.11. Subcategorias de los facilitadores del acceso

Percepcion de facilitadores del acceso

Las
instituciones
de
proteccion
social

La El servicio
percepcion | Laayudad de | de urgencias | EL rol del
sobre la los otros como ruta | asegurador

enfermedad alternativa

La
autodetermin
acioén

El prestigio
hospitalario

La autodeterminacion

Esta subcategoria incorpora la autodeterminacion en su forma mas general, refiriéndose a la
motivacidn detras de las decisiones y acciones de las cuidadoras. Como se ha descrito previamente
las cuidadoras experimentaron en diferentes momentos de la experiencia de cuidado de sus hijos
con Epilepsia Refractaria y durante la busqueda de acceder a la Cirugia de Epilepsia situaciones
que consideraron inaceptables, relacionadas con la condicion de salud de sus hijos, la carga del
cuidado para ellas y sus familias y situaciones percibidas como injustas dentro de la busqueda de
acceso a los servicios de salud. A pesar de estas situaciones adversas las cuidadoras mantuvieron

la motivacion para buscar alternativas dirigidas a superar las barreras de acceso a los servicios entre
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las que destacan la autogestion de diferentes aspectos de la enfermedad. Uno de ellos fue la falta
de orientacion sobre el cuidado especializado en Epilepsia como se detalla a continuacion:

Me dije: Esto no puede seguir pasando. (...) Con la facilidad del internet y todo, empiezo a investigar y me
doy cuenta de que hay un especialista, un epileptélogo. En si di con el Doctor C, miré todo el proceso que él
habia realizado, de hecho, pude escuchar testimonios de mamas de pacientes de que la cirugia de la epilepsia
les cambid la vida totalmente y mi mentalidad se enfocd en eso. (...) Sea como sea yo necesito llegar a esa
cita, como sea me voy y llego, mejor dicho. Me llevo a mi hija porque yo sabia, en mi como mama sabia que

esa era la oportunidad para un cambio. (Mujer de Pasto, 31.10.2021, 3:12).

Cuando uno tiene mas 0 menos conocimiento del internet busca por ahi para tratar de comprender un poco
mas la situacion. (...) Yo me entro por internet y empiezo a averiguar, entonces empiezo averiguar en Bogotd,
habia como fundaciones de epilepsia donde tenian epileptologos, empiezo averiguar que hay en Bogota, en
Cartagena, aqui en Cali (Mujer de Cumbal, 30.11.2021, 4:6).

Cabe resaltar que algunas de las entrevistadas resaltan el papel del acceso a conexion de internet a
pesar de vivir en areas rurales como un facilitador del acopio de informacion sobre la enfermedad

y sobre los servicios de Cirugia de Epilepsia en el mundo y en Colombia.

Las dificultades experimentadas por las cuidadoras ante la negacion de los servicios de salud por
parte de las aseguradoras fueron con frecuencia enfrentadas con actitudes desprovistas de
resignacion como ha relatado una cuidadora con relacién a las dificultades de obtener respuestas a
sus reclamos de parte del personal directivo:

Incluso fui con la nifia y le dije: Sino puedo hablar con ella asi tenga que amanecer aqui no me voy a ir y asi
tenga que pasar la noche aquiy al dia siguiente llamar a los medios de comunicacion, llamar alguna emisora
para que venga a mirar lo que estd pasando pues lo hago, pero yo no me voy a ir de aqui. (Mujer de Pasto,
01.11.2021, 3:18).

Las cuidadoras realizaron actividades de busqueda de informacion sobre la Epilepsia Refractaria,
sus alternativas de tratamiento incluyendo la Cirugia de Epilepsia, y la adquisicion-comprensién
del lenguaje técnico que les permitio empoderarse de la enfermedad de sus hijos y discutir lo
aprendido con el personal médico. Esta autogestion les permitio a las cuidadoras llenar vacios en
el conocimiento sobre la enfermedad que no fueron brindados por el personal de salud. El siguiente

fragmento reflejan lo anteriormente expuesto:
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Me decian por ejemplo que él tiene una epilepsia refractaria, yo iba al internet y buscaba qué es epilepsia
refractaria, ventajas, desventajas, procedimiento, todo, yo en el celular me pasaba investigando, en paginas,
en paginas, leyendo (...) Hay retardo en la erupcion de los dientes, cosa que si mi hijo la ha vivido, porque
él tiene agenesia de premolares y tiene retenido premolares y eso no es porque no pudieron erupcionar, sino
que ya fue por la medicacion porque yo lei y decia que se va a producir cambios en lo que es la erupcion de
los dientes (...) Porque yo a él ya le habia comentado de la dieta cetogénica, de la estimulacién del nervio
vago, de un aparato que le colocan en el cerebrito para evitar los choques eléctricos, todo eso que habia
investigado en internet, o sea yo me llené, o sea me decian: “no te traumes tanto leyendo”, pero no, yo era
mi afan de saber cémo lo puedo ayudar a mi hijo, yo me metia, pasaba leyendo, bibliografias de un médico,

de otro médico, publicaciones, investigaciones que se habian hecho. (Mujer de Cumbal, 08.12.2021, 4:50).

Para el personal de salud entrevistado resultd favorable que las cuidadoras conocieran sobre las
terapias alternativas para la Epilepsia a través de su busqueda de informacién principalmente

obtenida en internet como ha sefialado uno de los entrevistados:

Pros es que muchos pacientes conocen que hay terapias alternativas que van mas alla del tratamiento
farmacolégico, como es la cirugia, no sabian de que la epilepsia refractaria se puede operar, entonces por

ese lado es bien. (Epileptdlogo, 9:3).

La decision de realizar la Cirugia de Epilepsia en sus hijos se experimentd como una lucha contra
situaciones adversas, como parte de una decision autbnoma hacia la busqueda de una mejor calidad
de vida para sus hijos. Esta decision fue afianzada por el acompafiamiento familiar y la fe religiosa

como se ha mencionado previamente. El siguiente verbatim describe lo mencionado:

Decidimos con la familia y con el papa que ibamos a luchar hasta donde pudiéramos, que lo que estdbamos
haciendo por la nifia no era un mal, era un bien y si mi Dios, pues no la tenia para quitarnosla, pues, ya eran
cosas de mi Dios y decidimos hacerlo. (Mujer de la Montafiita, 10.01.2022, 5:71).

Para una de las entrevistadas la actitud de inconformidad frente a las negativas recurrentes por parte
del asegurador se tradujo en una posicion de liderazgo dentro de los grupos de familias con
Epilepsia y en una mayor visibilizacion de su caso frente al asegurador, lo que facilitd el proceso
de acceso a Cirugia de Epilepsia, de tal forma que la abogacia de su parte le cre6 un reconocimiento

como ha indicado durante la entrevista:
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Yo pienso que eso nos ha servido mucho porque digamos inicialmente yo tuve muchisimas dificultades con
la EPS, pero como que en ese punto ya lo conocen a uno y como quien dice: “para no alborotar esa sefiora”,
0 sea, ya llevo mas o menos unos 2 afios sin poner desacatos. (...) Por lo menos para la cirugia me sorprendio
porque yo pensé que iba a tener mas barreras, pero no, y no se demoré tanto digamos el proceso y me lo
autorizaron, pero era porque yo ya venia como de un proceso anterior en que puse muchas tutelas, muchos
desacatos, muchas quejas, incluso hasta los boletié por los medios de comunicacion (Mujer de Popayan,
21.01.2022, 6:45).

La autodeterminacion de las cuidadoras fue un componente clave en la basqueda del acceso a la
Cirugia de Epilepsia, esta estuvo respaldada por su autonomia frente al contexto adverso fuera de
su control. Su autodeterminacion favorecio el empoderamiento sobre la enfermedad y su rol como

agentes de cambio.

La percepcion sobre la enfermedad

La percepcion de los cuidadores y la autopercepcion sobre las enfermedades crénicas juegan un rol
dentro del cuidado en salud y la adherencia a los tratamientos. La percepcion de las cuidadoras
sobre la gravedad de la enfermedad de sus hijos junto con la sensacion de haber realizado todos los
esfuerzos por controlar farmacolégicamente la enfermedad operd dentro de la experiencia de
acceso a la Cirugia de Epilepsia como un motivador para decidirse a realizar el procedimiento

quirargico como se describe a continuacion:

cuando él me planted la cirugia mi hijo estaba "estable”, entonces yo... yo dije pues: ¢Sera que es necesario
someterlo a eso?, pero eso fue en el 2019, pero ya en el 2020 mi hijo se pegd una descompensada que, mejor
dicho, se volvi6 un paciente completamente diferente a lo que era y de una empezamos como a avanzar en el

proceso de cirugia. (Mujer de Popayén, 23.01.2022, 6:61).

De lo anterior se puede interpretar que un paciente puede ser catalogado por el personal de salud
como candidato a Cirugia de Epilepsia al padecer de una Epilepsia Refractaria. Sin embargo, al
interior de la experiencia de la cuidadora la percepcion de la enfermedad se vive como un continuo
(no categorial entre Epilepsia refractaria y no refractaria) donde se toleran ciertos sintomas del

padecimiento y otros no, de tal forma que cuando el paciente presenta un declive funcional
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intolerable respecto a su condicion histérica y los sintomas se perciben mayoritariamente

inaceptables se contempla la Cirugia de Epilepsia como una alternativa:

Mi hijo se complicé demasiado, se complico demasiado y también que se haya complicado tanto pues hizo

como que nos decidiéramos ain mas. (Mujer de Popayan, 26.01.2022, 6:113).

Para otra de las entrevistadas su percepcion sobre la Epilepsia Refractaria de su hijo y los riesgos
potenciales de las crisis epilepticas (alteraciones en la cognicion e independencia en la vida diaria)
participan en la decision de buscar y aceptar la Cirugia de Epilepsia como se describe en el siguiente

apartado:

Entonces dije: Es que es nuestro hijo, estamos aqui en urgencias, sin saber cuales son los otros dafios, los
dafios colaterales que le pueda traer cada, cada recaida, cada crisis. Dije: Vamos a hacer, a tomar la
decision y vamos a ver qué podemos hacer. Ya nosotros en ese momento habiamos indagado como le digo
con la Clinica Mayo, ya habian, se habian hecho como averiguaciones ya, habiamos hecho cotizaciones, si,
y efectivamente pues en Estados Unidos nos dijeron: "Es operable™, nosotros lo podemos operar, vale tanto

y mi esposo estuvo dispuesto. (Mujer de Cali, 13.02.2022, 8:45).

La percepcion sobre la condicion de salud de los pacientes, el impacto de la enfermedad sobre su
calidad de vida y la intolerabilidad de los sintomas participan en la decision de aceptar la Cirugia

de Epilepsia a pesar de los riesgos asociados.

La ayuda de los otros

Las cuidadoras reconocieron situaciones donde la ayuda de otras personas no pertenecientes a su
grupo familiar fue un facilitador en el acceso a la Cirugia de Epilepsia en sus hijos. Esta ayuda
estuvo relacionada con la participacion en grupos de apoyo, los testimonios sobre la Cirugia de

Epilepsia y el intercambio de informacion sobre las rutas de acceso.

La escucha de testimonios sobre la Cirugia de Epilepsia de parte de otros cuidadores y pacientes
les permitié conocer diferentes aspectos sobre el procedimiento y facilitd la aceptacion de esta

alternativa en las cuidadoras, como han indicado las entrevistadas:
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Tabla 9.12. Percepcion de las cuidadoras sobre los factores que influyeron en la aceptacion de

la cirugia de epilepsia

Mujer cuidadora de

Mujer cuidadora de la

Mujer cuidadora de

Mujer cuidadora de

pacientes de que la
cirugia de la epilepsia les
cambi6 la vida totalmente

y mi mentalidad se enfoco

en eso. (...) Yo la
encontré en YouTube,
porque ahi  siempre
investigaba

anteriormente 'y me
encontraba informacion
y los avances de Espafia,
después en Pereira y
cuando encontré en Cali,
el doctor, la experienciay
los testimonios de las
habia

me

cirugias  que

realizado  pues
enfoqué como en eso.
(Mujer de

31.10.2021, 3:13).

Pasto,

que, que ellos habian
salido bien, las mismas
personas que estaban en
la cirugia y ellos que no,
qué, qué le hicieran, que
ellos habian quedado
bien. (...) Ella me dijo,
que ella habia sido
también, le habian hecho
una cirugia en la cabeza
y qué, que también tenia
un tumor y que pues, mire
que ella estaba bien.
(Mujer de la Montafiita,

10.01.2022, 5:74).

ninguno me dijo no es
que el hijo como que
quedd con una
complicacién o que se
le murié, porque a uno
lo que més miedo le da
es como que él se le
vaya a morir. (Mujer de

Cali, 25.01.2022, 6:91).

Pasto Montafita Cali Popayéan
Pude escuchar | También habian | De los padres que | Conoci una que como
testimonios de mamas de | personas que nos decian | conoci como  que | que la cirugia no le

habia servido y a lo otro
pues que lo que le digo
que le tuvieron que
poner el estimulador,
luego una parte de la
callosotomia*,  luego
otra vez volvieron las
crisis y que hubo que
hacerle la callosotomia
completa, pues uno
siempre busca asesoria.
(Mujer de

26.01.2022, 6:92).

Popayan,

*Reseccion del cuerpo

calloso

Ninguna de las cuidadoras entrevistadas cont6 con grupos de apoyo gestados o promovidos desde
el sistema de salud, sino con grupos de apoyo conformados por ellas mismas ante la necesidad de
construir redes informacion. La masificacion de las redes sociales y el hospital como punto fisico
de encuentro facilitaron la configuracion de estos grupos. Los siguientes fragmentos expresan lo

planteado:



159

Tabla 9.13. Percepcion de las cuidadoras sobre los grupos de apoyo y redes de informacion

Mujer cuidadora de Pasto

Mujer cuidadora de Popayan

Me encontré con otra paciente y me dice: “mira ¢TU
sabias que existe la Superintendencia de Salud?”, tu
puedes ahi decir que revisen tu caso y es0s examenes
(...) Yo habia adquirido en todas esas hospitalizaciones
de mi hija, en todas las que habia ingresado me iba
relacionando con otras mamitas que me decian mira:
“pero /jporque no haces que la nifia se vaya por
contrarreferencia?, jporque no haces eso?”. (Mujer de

Pasto, 04.11.2021, 3:47).

Cuando empezé al WhatsApp hace como 6 afios, mas o
menos 6 afios, 7 afios, primero se hicieron los grupos en
Facebook, entonces eran como mamas de nifios con
epilepsia 0 mamas de nifios con paralisis cerebral,
entonces ahorita hay grupos de Dravet*, hay grupos de
West** o hay grupos de todas las epilepsias. (Mujer de
Popayan, 21.01.2022, 6:34).

*** Sindrome de Dravet y sindrome de West: Sindromes

epilépticos graves con prondstico desfavorable.

Los grupos de apoyo se reconocieron por parte de las cuidadoras como una estructura importante

para identificarse con el otro, vincularse, generar sentido de unidad y contar con espacios de

comprension que eran independientes de la posicion socioecondmica. Los grupos de apoyo

permitieron el aprendizaje a través de las experiencias de otros y facilitaron asesoria psicologica y

juridica a las cuidadoras. El siguiente fragmento expone lo referido:

Me doy cuenta que no es necesario que el padre de familia tenga una avanzada escolaridad para que entienda

el proceso en que su hijo esta, porque aqui habemos mamas con todos los niveles escolares y aun asi hemos

entendido los procesos. (...) Todas las mamds cuentan sus experiencias, eso ese enriquecedor porque antes

de que a uno le suceda pues uno se da cuenta de muchas cosas, entonces a veces cuando los nifios estan

hospitalizados ellas empiezan a hablar, empiezan a contar lo que les esta sucediendo, cémo estan afectadas

emocionalmente y todas la apoyamaos. (...) Estamos bien organizados tenemos como las abogadas, pues, que

ya estdn duchas entonces nosotros ya tenemos las tutelas armadas, los desacatos armados con todo el
sustento legal (Mujer de Popayén, 19.01.2022, 6:27).

Los cuidadores se solidarizan con la situacion de otros cuidadores, comparten sus experiencias e

informacion “clave” para sortear las barreras de acceso que impone el asegurador, adicionalmente

se comparte informacion clinica sobre la Epilepsia y su tratamiento:

Si una mama cuenta: “no, mira es que a mi hijo le hemos estado dando dcido valproico con lamotrigina y

empezo a brotarse toda esa parte de aqui y esa parte de acd” entonces uno por alld dice “No a mi hija le

pasé lo mismo y hablamos con el neurélogo y el neurélogo le suspendié lamotrigina” y entonces ya explican
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qué es lo que pasa es que la combinacion de lamotrigina y dcido valproico (...) ESo nos ensefia muchisimo,
ahorita en marzo, todo el tiempo en marzo vamos a hacer capacitaciones en la semana purpura*. (Mujer de
Popayan, 26.01.2022, 6:36).

*En referencia al dia purpura (marzo 26), iniciativa global de conciencia sobre la Epilepsia

El reconocimiento por parte de las cuidadoras del valor de las redes de apoyo motivo a algunas de

las entrevistadas a ayudar decididamente a otros con un &nimo empatico frente a otros pares quienes

viven situaciones dolorosas ya experimentadas por las entrevistadas, este rol de facilitador

constituyo parte de las estrategias de afrontamiento en una entrevistada como se refleja en los

siguientes fragmentos:

Yo le contaba que tuve la oportunidad de ayudarla a otra nifiita que sufre de lo mismo, de Epilepsia
Refractaria, ella llevaba desde los 12 afios hasta ahorita que tiene 17 afios, llevaba el tratamiento solamente
con medicamentos, medicamentos y medicamentos, y ya va como 17 pastillas que ella toma a diario y a ella
nunca le dijeron que habia epileptdlogo, nunca tuvo esa oportunidad de llevar mas alla su caso (...) Yo le
digo a ella: Mire, es que si hay epileptélogos, llévela alla donde el doctor que esta tratando a mi hijo para
que él la mande también aca a Cali, entonces ella me hace caso y también empieza ya ahorita también esta
en el mismo procedimiento. (...) Entonces yo si decia: si tengo la oportunidad de ayudar a alguien mds yo lo
voy a hacer, lo voy a ayudar, no econémicamente porque no lo tenemos; pero si diciéndole haga esto, haga
esto. (...) Yo quisiera crear una institucion para darles a conocer bien como es la situacion, el procedimiento
de que tener un hijo epiléptico cambia todos los planes, pero que no es como decir “aqui se acaba el mundo”

e inclinarnos sola a llorar y llorar y quedarnos ahi, sin investigar mas. (Mujer de Cumbal, 12.12.2021, 4:98).

Ante las dificultades para acceder a los servicios por parte del asegurador algunas de las

entrevistadas recurrieron a las instituciones de proteccion social o a interponer acciones juridicas.

No obstante, al percibirse éstos como mecanismos insuficientes para solucionar las dificultades

algunas cuidadoras se motivaron a realizar denuncias ante medios de comunicacion masivos (radio)

con una consecuente reaccion por parte del asegurador, como ha relatado una entrevistada:

muchas veces lo hablé, hablé, expresé muchas veces eso en emisoras de aca de mi ciudad. (Mujer de Pasto,
26.11.2021, 3:155).
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El servicio de urgencias como ruta alternativa

Ante las dificultades experimentadas por las cuidadoras para la realizacion de los estudios
prequirdrgicos y la autorizacion de la Cirugia de Epilepsia las cuidadoras se encontraron con rutas
alternas de acceso a los servicios con el objetivo de sortear los inconvenientes impuestos por las
aseguradoras. El acceso a los servicios de urgencias con posterior hospitalizacion representd una
oportunidad para la realizacion de los servicios o procedimientos que de forma ambulatoria eran
inalcanzables. Esta ruta era encontrada cuando el paciente después del agravamiento de su
enfermedad (aumento de las crisis epilépticas, traumatismos o caidas por las crisis epilépticas)
alcanzaba los servicios de urgencias o cuando los médicos tratantes remitieron a los pacientes a los
servicios de urgencias ante la potencialidad de dicho agravamiento secundario a los obstaculos para

la realizacion ambulatoria de los estudios.

Una vez hospitalizados los pacientes, las cuidadoras y los médicos tratantes podian realizar los
tramites necesarios ante el asegurador para garantizar la remision de los pacientes o la realizacion
de estudios pendientes que permitieran definir la realizacion de la Cirugia de Epilepsia, como han

mencionado las entrevistadas:

Pues mire doctor la nifia se empeoro y pues ya dada las circunstancias les pedi que me la enviaran de esta
manera a hospitalizacién con hospitalizacion. (...) Yo sé que solo asi mi hija puede acceder a que todos los
médicos la puedan mirar, que a ella puedan realizarle sus examenes y demas. (Mujer de Pasto, 04.11.2021,
3:55).

Para algunas de las cuidadoras la Cirugia de Epilepsia se decide realizar por parte del médico
tratante de forma intrahospitalaria, trasladando el paciente al servicio de urgencias desde la consulta
externa —“urgentizar”-; esto estuvo relacionado con la percepcion del médico tratante sobre las

dificultades de seguimiento del caso y las barreras geograficas:

El doctor, dijo: “No tranquila, tienes que irte por urgencias para enviar el procedimiento”. (Mujer de

Cumbal, 08.12.2021, 4:57).

Por lo lejos de pronto fue mas rapido, porque pues venia de lejos y pues uno por aca es muy dura la situacion
uno que no es de por aca y qué. O sea, de pronto yo creo que es, pero pues los dotores pues también la
pillaron, miraron que ella también estaba muy, muy avanzada y todo eso. (Mujer de la Montafiita, 02.01.2022,
5:19).
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Para los profesionales de la salud entrevistados la urgentizacion de los pacientes es realizada ante
la frustracion por las dificultades del proceso diagnostico que permita definir la realizacion de la
cirugiay el reconocimiento barreras de acceso geograficas o provenientes por parte del asegurador
en la realizacion del proceso de Cirugia de Epilepsia que potencialmente pueden afectar la salud y
el bienestar de los pacientes; sin embargo, se contempla como una maniobra que plantea un dilema

ético como se describe a continuacion:

Es una maniobra que muchos utilizamos para evitar ese proceso engorroso y largo y que quizas no asegure
la autorizacion de los estudios o de la cirugia como tal. Entonces urgentizar al paciente para facilitar que
todo se haga de una manera mucho mas rapida, el problema de urgentizar es que en ocasiones, entre
comillas, se miente, se miente en el sentido en que para poder que sea valido esa atencion en urgencias pues
uno tiene que plantear que el paciente se empeoraron sus crisis, muchas veces no es asi, pero es para
simplemente un tramite administrativo y lograr demostrar a la entidad que necesitamos la atencién pronta
por urgencias y que autoricen todo. (...) Obviamente hay casos que realmente necesitan ser llevados a
urgencias porque si realmente presentd un empeoramiento de las crisis y se necesita una intervencién pronta.

(Epileptologo, 9:6).

Obviamente hay casos de urgencia, o bueno, casos que tienen prioridad de ingreso por urgencia mas que
una urgencia. Como por ejemplo, estos casos que nos han llegado de lejos de Pasto o de zonas lejanas, o los
que han llegado al hospital pues que llegan del oriente de Colombia, pues no hay forma pues de devolverlos
a que se los hagan ambulatorios, sino que no queda otra opcién sino que ingresarlos por urgencias asi no
tenga alteracion de los signos vitales. (...) Cuando yo pienso en urgencializar es porque precisamente siento
que es tan distante o tan lejana la efectividad del sistema para mantener la salud de esa persona que me
genera mucho disconfort pensar qué tan mal me va a llegar la préxima vez si lo hago ambulatorio. Entonces
digo: ¢Sera que si yo no hago algo ahorita, cuando vuelva a verlo lo voy a ver muy mal? y cuando pienso en

eso y siento mucha incertidumbre es cuando me siento motivado a ingresarlo por urgencias. (Neurocirujano,

10:18).

En algunas de las entrevistadas el traslado al servicio de urgencias desde consulta externa se
experimentd de forma inesperada y con incertidumbre, ya que no estaban preparadas para una

estancia hospitalaria, como se indica en el siguiente fragmento:

Cuando vine aca yo nunca pensé que me iban a dejar de una vez. (...) Fue que el dotor de una vez dijo, que
como era de lejos, entonces, que de una vez la entraba por urgencia y examenes y para si era para cirugia
de una vez me la dejaban. (Mujer de la Montafita, 02.01.2022, 5:10).
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Una de las estrategias identificadas fue el acceso a los servicios intrahospitalarios para la
realizacion de estudios o la Cirugia de Epilepsia ante las barreras experimentadas en el proceso
ambulatorio. EI deterioro evitable de los pacientes configuré un mecanismo perverso de acceso
junto con la urgentizacion de los pacientes por parte de los médicos tratantes ante los riesgos

potenciales de complicaciones.

El rol del asegurador

En dos de las entrevistadas la percepcion del papel del asegurador en la realizacion de la Cirugia
de Epilepsia fue aceptable. Lo anterior debido a que se experimentaron dificultades para la
autorizacion de los estudios solicitados por parte del asegurador que pudieron resolverse y a que el
médico tratante decidi6 trasladar a los pacientes al servicio de urgencias para hospitalizarlos y
realizar los estudios prequirdrgicos. Lo anterior acelero el proceso de realizacion de la Cirugia de
Epilepsia:
Fue la voluntad de mi Dios para mi y... y no sé, pero se fueron dando las cosas, se fueron dando. Hasta que
salio los examenes todos me los iban como se dice aprobando, no sé si la EPS eh... es la que me ayudo y yo
creo que si porque ella es una buena empresa para mi. (...) Buscar en los exdmenes que nos autoricen de
alla de Cumbal aca a Cali deciamos ¢ quién nos ayuda? ¢Como hacemos?, hasta cuando ya el nifio entré aca
y nos dijeron que todo el hospital gestionaba de aqui alla. Y asi fue, el hospital como que gestion6 de aqui

pa’ll4 nos tocaba esperar, seguir en la espera, en la espera de que autoricen los examenes, pero a la final
los examenes si los autorizaban. (Mujer de Cumbal, 09.12.2021, 4:77).

Desde que estoy con ella en ese proceso todo me ha salido como tan rapido, como, o sea, pues uno no puede
decir que de la noche a la mafiana le van a hacer las cosas a ella, no, pero, pues, cdmo hay personas que
dicen que duran un afio, qué dos afios esperando una respuesta. (Mujer de la Montafiita, 10.01.2022, 5:67).

En el caso en particular de la cuidadora de Cumbal el asegurador aprobo la Cirugia de Epilepsia
después de estudiar la solicitud, en este caso la cuidadora no requirioé interponer acciones juridicas

para la autorizacion de la Cirugia de Epilepsia ni los estudios prequirtrgicos como ha manifestado:

La empresa si hizo la autorizacién para que se lleve a cabo la cirugia, entonces ya no coloque tutela, pero si
estaba en planes si es que no nos ayudaban teniamos que colocar tutela porque nosotros no teniamos esa

plata pa’ pagar una cirugia de tanto, tanto riesgo y de tanta... de tanta cosa que le iban a hacer al nifio.

(Mujer de Cumbal, 10.12.2021, 4:96).



164

Las aseguradoras respondieron en algunos casos a los mecanismos de presion ejercidos por las
cuidadoras y el personal de salud para garantizar el acceso a la Cirugia de Epilepsia, presion que
se mostr0 mas efectiva en el escenario intrahospitalario con la presencia de un equipo

interdisciplinario que avala la necesidad de avanzar en el proceso de la cirugia.

Las instituciones de proteccidon social

Para las cuidadoras la participacion de las instituciones de proteccion social (Supersalud,
Defensoria del Pueblo) fue un facilitador del acceso a los servicios de salud que eran negados o
retrasados por las aseguradoras, gracias a su intervencion las cuidadoras pudieron avanzar en el
proceso de definicion de Cirugia de Epilepsia, sin embargo, su influencia se percibio limitada,
especialmente para los servicios mas costosos. Los siguientes fragmentos ilustran esta

consideracion:

Después de esto gracias a Supersalud me autorizan los examenes, las resonancias bueno, muchos exadmenes.
Pero si me autorizaba la resonancia, no me autorizaba la anestesia entonces yo no podia hacer nada. (Mujer
de Pasto, 04.11.2021, 3:39).

Entonces ahi a uno le asignan un abogado y le, pues uno le comenta la, la situacién al abogado y ya el
abogado, pues él pone la tutela y ya uno esperar el fallo. Y pues, si gracias a Dios, pues la gané. (Mujer de
la Montafiita, 09.01.2022, 5:39).

Una de las cuidadoras manifesto la articulacion incipiente de los grupos de apoyo de las cuidadoras
con la Supersalud como parte de la estructura funcional de dicho grupo. Esta articulacion ejerce
presion al asegurador para dar aval en la realizacion de autorizaciones para servicios en salud de
los pacientes con Epilepsia Refractaria:

Nosotros hablamos en la EPS pasamos el derecho de peticidn, pero si ya no nos pusieron cuidado ya tenemos

alguien en la superintendencia que nos ayuda en la red de pacientes, y ya tenemos el formato de desacato y
todo se pasa pues de una para atacar las EPS por todos lados. (Mujer de Popayéan, 21.01.2022, 6:44).
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Las instituciones de proteccion social brindadas por la configuracion del estado social de derecho
facilitaron el acceso a la Cirugia de Epilepsia. Sin embargo, sus mecanismos de presion y control

se percibieron limitados.

El prestigio hospitalario

Para las cuidadoras la confianza en los equipos de salud fue un facilitador para decidirse a realizar
la Cirugia de Epilepsia, esta confianza se identifico ligada a las caracteristicas de la relacion
médico-paciente que se detallaran en la categoria relacionada con la interaccién con el personal de
salud y a las caracteristicas de la institucion donde se iba a realizar la Cirugia de Epilepsia. Para
las cuidadoras y el personal de salud el reconocimiento de C.M.I como una entidad prestigiosa,

implicaba respeto y confianza como reflejan los siguientes fragmentos:

Tabla 9.14. Percepcion de las cuidadoras y el personal de salud sobre el prestigio hospitalario

Mujer cuidadora de Popayan

Mujer cuidadora de Cali

Neurocirujano

Que se haya decidido que era en
XXXXX, porque si a mi me dicen:
“Vea es que le van a operar la
cabeza aca en Popaydan”, no, no
lo habia dejado operar, entonces
también que es una entidad
prestigiosa, que tiene estandares
de calidad, entonces eso también
a uno le da confianza. (Mujer de

Popayan, 26.01.2022, 6:117).

Yo me atreveria a decir también
que fue por el prestador, porque
no sé si la historia hubiera sido
igual operéndose en otra parte, no
lo sé, porque no lo vivi, si, no lo
vivi, lo que vivimos fue la cirugia
alli en XXXXX y de eso puedo
decir que nos sentimos muy bien
atendidos y todos los procesos
fueron muy transparentes. (Mujer
de Cali, 16.02.2022, 8:83).

En el caso nuestro que estamos
en un sitio donde hay pues un
reconocimiento institucional,
porque es una institucion segura,
es una institucién que no permite
que se den cosas gque no son, pues
es posible que eso empate con
que la gente reconoce que lo que
se diga ahi puede ser valioso.

(Neuraocirujano, 10:7).

La cuidadora de Popayan percibe que los altos estandares de calidad institucional promueven un
trato empatico por parte del personal de salud a los pacientes y sus cuidadoras, quienes valoran
especialmente esta actitud en medio de la situacion adversa en que se encuentran por el

padecimiento de la Epilepsia Refractaria:



166

Los estandares de calidad son muy importantes en el proceso emocional de los pacientes porque alla a uno
las auxiliares, las jefes, los médicos a uno lo tratan con mucho amor, con muchisimo amor. (Mujer de
Popayan, 26.01.2022, 6:118).

Entonces cuando nosotros recibimos la orden de cirugia fue para XXXXX, si, fue una pelea bien ganada con
la E.P.S., desde ese momento nosotros llegamos a una habitacion destinada para él, con enfermeras que
estuvieron todo el tiempo pendiente, con posibilidad de que sus amigos y sus familias vinieran a visitarlo,
que estuviera tranquilo en una de las mejores clinicas de Colombia y con muy buena atencién. (Mujer de
Cali, 16.02.2022, 8:82).

Otro aspecto emergente fue la confianza percibida por la cuidadora al contar con una institucion
con capacidad tecnoldgica y un recurso humano altamente especializado (Unidad de Epilepsia)

para la realizacion de la cirugia:

Existen los aparatos, existen los equipos, tenemos al equipo humano especializado, hay unos riesgos, si, pero
es posible hacerse, eso también hace parte de esos elementos que sumaron y que fuimos chuliando y diciendo:
si, tenemos dénde, si, tenemos médico, si, tenemos cirujano, si, estamos haciendo la pelea legal, si, vamos
por buen camino, ya teniamos una sumatoria, Juan acepto y nosotros estamos dispuestos también. Entonces,

fuimos sumando y sumando y dijimos: se opera. (Mujer de Cali, 16.02.2022, 8:80).

EL prestigio hospitalario fue percibido como un facilitador en la medida que fue reconocido por
una serie de valores institucionales, capacidad tecnoldgica y el desarrollo de un grupo de atencién
interdisciplinario en Epilepsia, lo que se confirmé durante la experiencia de la estancia hospitalaria.

9.3 Relatos sobre la interaccion con el personal de salud

Se describen a continuacion los hallazgos respecto a las interacciones de las cuidadoras con
diferentes actores del sistema de salud (personal asistencia, administrativo, aseguradores) y su rol
dentro de las barreras o facilitadores del acceso. En esta categoria se identificaron varias
subcategorias que emergieron dentro de esta fase del andlisis y que estuvieron relacionadas con las
interacciones entre las cuidadoras de nifios, nifias y adolescentes con Epilepsia Refractaria y el
personal de los servicios de salud durante el proceso de acceso a la cirugia de epilepsia. Se
identificaron las siguientes subcategorias: la humanizacion de los servicios de salud, el personal
de salud como facilitador del acceso a Cirugia de Epilepsia, la participacion del cuidador, la

deshumanizacion de los servicios de salud, el personal de salud como barrera del acceso a Cirugia
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de Epilepsia, Los limites de la medicinay las disputas del tratamiento (Tabla 9.15) que se describen

a continuacion.

Tabla 9.15. Subcategorias de la interaccion con el personal de salud

Relatos sobre la interaccion con el personal de salud

El personal El personal
La de salud La de salud
humanizacid como La deshumaniza como barrera Los limites | Las disputas
n de los facilitador | participacién| cion de los del acceso a de la del

servicios de | del accesoa | del cuidador | servicios de P medicina | tratamiento

P Cirugia de

salud Cirugia de salud Enilensia

Epilepsia priep

La humanizacién de los servicios de salud

Las experiencias de las cuidadoras alrededor del acceso a Cirugia de Epilepsia estuvieron marcadas
de diferentes maneras por la relacion con el personal de salud. Una tematica emergente es el
reconocimiento de conductas que propiciaron un servicio de salud orientado con respeto y
dignidad. Se identificaron tematicas relacionadas con la escucha activa, la empatia y la explicacion

brindada por el personal sanitario a las cuidadoras.

La experiencia de las cuidadoras respecto a la humanizacién de la atencion en salud de los
diferentes escenarios y el contacto con personal de salud no fue homogeénea, vario de un profesional
a otro y de una institucion a otra. Una de las caracteristicas identificadas en la experiencia fue la
posibilidad de establecer empatia frente a la situacion emocional del paciente y la cuidadora. En
uno de los relatos una cuidadora describe como el personal de salud favorecié un ambiente

tranquilizador durante la remision por via aérea de su hija:

Nosotros no habiamos tenido la oportunidad de viajar en avidn, era una avioneta medicalizada. Muy amables
desde que nos recogieron miraron que mi hija tenia miedo y ellos: “no, tranquila” y le hacian juego y “no
te preocupes” y bueno. Ellos también eran de Cali porque el acento y todo, pues yo sabia que eran de alla.
Nos llevaron al aeropuerto en Cali y pues se vio el cambio total en la atencion, la forma de la atencion, o sea
para mi era completamente nuevo porque eran muy amables, o sea algo que yo aca en mi ciudad la verdad
nunca lo pude recibir. (Mujer de Pasto, 04.11.2021, 3:50).
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Las cuidadoras experimentaron que parte de la humanizacién de la atencion médica consiste en el
hecho de que el médico tratante se tome el tiempo de informar y educar a las cuidadoras sobre la
Epilepsia y el tratamiento, facilitando el vinculo con ellas y representando un apoyo emocional. El
proceso enseflanza-aprendizaje al interior de la relacion médico-paciente no se relega a un traspaso
de informacion, sino que constituye el reconocimiento de la necesidad de comprender la Epilepsia
por parte de la cuidadora y de cdmo esa comprension compartida equipara la relacion de poder
sobre el paciente y las cuidadoras. También el proceso de ensefianza-aprendizaje sobre la Epilepsia
ayudo en el proceso de duelo de las cuidadoras y fue realizado en los escenarios de los grupos de

apoyo. Los siguientes fragmentos reflejan lo anteriormente expuesto:

Conté con un neurélogo muy humano, muy humano y él a mi me ensefié muchisimas cosas y agradezco eso
doc porque él me ensefi6 sobre la enfermedad, como manejarlo y entonces digamos tuve también como ese
apoyo emocional. (...) Cuando uno entiende un poquito cuando el médico a uno le explica un poquito digamos
a lo que uno se esta enfrentando, es como mas facil aceptarlo se puede decir asi, porque si digamos yo no sé
a qué me estoy enfrentando como que la incertidumbre también es muy compleja y entonces a uno lo
desespera mucho (...) Cuando uno tiene un nifio con epilepsia 0 con una enfermedad huérfana, o sea, los
padres estamos es con el alma en la mano y que un médico se ponga como al nivel de nosotros es muy
importante. (...) Hacemos capacitaciones, se invitan a neuré6logos, se invitan neurocirujanos, se invitan
neuropsicologos y ellos... hacemos digamos... hacen como una exposicion del tema que quieran hablar sobre

neurologia y los padres hacen preguntas. (Mujer de Popayan, 19.01.2022, 6:11).

Como se ha expuesto anteriormente las cuidadoras realizaban busqueda de informacion por internet
sobre diferentes aspectos de la enfermedad, en un esfuerzo de gestionar el conocimiento. Sin
embargo, una cuidadora detalla que se requiere que la informacién encontrada sea verificada por
el médico, puesta en el contexto de acuerdo con cada paciente y explicada en un lenguaje no técnico
para que sea comprendida facilmente:

Las mamas nos podemos tornar muy intensas, digamos en los inicios de la enfermedad porque es que doc yo
buscaba y buscaba y buscaba pues porque tenia mucho miedo de lo que le estaba sucediendo al nifio y de
pronto es lo que yo le digo, es importante que el médico a uno le haga entender, o sea, lo ponga en contexto.
(...) Explicarle a uno de padre pues lo que esté sucediendo a mi me parece que es muy importante porque si
uno no sabe como la complejidad, de pronto si ustedes... usted a mi me puede decir: “vea, Jorge tiene una
encefalopatia, el cerebro se le daiid” y darme una explicacion muy rapida, que usted la entiende, porque

usted ya tienen la carrera de medicina, una especializacion y una subespecializacion, pero si uno no, si uno
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no entiende y mas si uno digamos es una persona que ni siquiera ha acabado el colegio, es muy complejo

para esos padres. (Mujer de Popayan, 19.01.2022, 6:21).

Las explicaciones brindadas por el personal de salud fueron percibidas por las cuidadoras como

necesarias no s6lo para comprender sobre aspectos técnicos de la Epilepsia, fortalecer la relacion

médico-paciente sino también como parte fundamental de la adherencia al tratamiento y la

orientacion de las expectativas de las cuidadoras frente a la enfermedad de sus hijos, como ha

referido una de las cuidadoras:

Porque es que a uno digamos simplemente le dicen: “tome este medicamento” y uno les da medicamento, les

da 1, 2, 3, 4, yo alcancé un tiempo a darle 9 anticonvulsivos al tiempo a Jorge y si a mi no me hubiesen

explicado como a lo que yo me estaba enfrentando doc yo diria: pero es que a mi me estan engafiando, a mi

me estan engafiando porque yo le estoy dando un medicamento a Jorge, esta gente no esta haciendo nada
por mi hijo. (Mujer de Popayén, 21.01.2022, 6:30).

La necesidad de cuidado intrahospitalario se experimentd como un momento critico del cuidado

debido al agravamiento de la situacion de salud de sus hijos, la disrupcion en la rutina de las

cuidadoras y el afrontamiento este proceso con la familia y pareja distantes. Durante los periodos

de hospitalizaciones de sus hijos las cuidadoras experimentaron que el acompafiamiento y empatia

de parte del personal de salud permitié que se sintieran respaldadas en el proceso:

Tabla 9.16. Percepcion de las cuidadoras sobre el acompafiamiento y apoyo por parte del

personal de salud

Mujer cuidadora de Pasto

Mujer cuidadora de la
Montafiita

Mujer cuidadora de

Popayan

Mujer cuidadora de Cali

Dijo:  “Tranquila mamita,
todo va a salir bien” (...)
Sabia de qué el hecho de
estar alla era algo a favor
porgue sabia que iban hacer
lo necesario, de que la
calidad humana de los
doctores a pesar de que era

muy poco tiempo que los

Hay enfermeras que

eran muy buena
gentes, si, el
psicdlogo, el dotor,
todo, si, muy bien.
(...) Cualquier favor
que yo tuviera que
bajar pues a comer,

ellos, yo les decia, la

La calidez del
personal de salud, eso
si es fundamental por
lo que yo le decia, uno
esta con  mucho
miedo, esta muy triste,
estd con muchas
preocupaciones

econémicas, se

Nuestra relacién fue con
el personal de epilepsia de
XXXXX, entonces, 0 sea,

nos sentimos muy bien

atendidos, con esa
calidez, con ese
entendimiento, con el

espacio para explicarte




habia conocido, pero sabia
que su compromiso, ya habia
mirado testimonios y sabia
de que algo bueno iba a
pasar. (...) Entonces ya de
aqui te vamos a pasar a piso
de Epilepsia, me dijeron td
vas alla con tu hija, no te
preocupes todo va a estar
bien. De hecho, nunca me
senti mal, o sea, siempre fue
una excelente atencion,
siempre prestos, siempre con
esa ayuda. Eso me ayudd
porque yo practicamente en
el proceso de mi hija estuve
sola con ella. (Mujer de
Pasto, 05.11.2021, 3:57).

nifia. O sea, ahi es
muy buena esa sala.
(Mujer de la
Montafiita,
10.01.2022, 5:46).

preocupa por los | las cosas. (Mujer de Cali,
demas hijos, pero | 16.02.2022, 8:81).

también estd como
luchando como con
los egos del personal
de salud y pues en
XXXXX eso es muy
dificil de encontrarlo,
alld todo mundo es
sumamente amable y
eso a uno le facilita
todo.  (Mujer de
Popayén, 26.01.2022,
6:120).
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Otro componente que las cuidadoras percibieron fue el establecimiento de una buena comunicacién

con el personal de salud y entre las diversas disciplinas a cargo del cuidado de los pacientes. Esta

comunicacion con las cuidadoras se realizo en el paso a paso del proceso de atencion de la Cirugia

de Epilepsia, incluyendo el proceso preoperatorio, intraoperatorio y posoperatorio. Esta red de

comunicacion efectiva se resalta como importante para las cuidadoras:

Tabla 9.17. Percepcion de las cuidadoras sobre la comunicacion durante todo el proceso de

atencion de la cirugia de epilepsia

Comunicacion preoperatoria

Comunicacion intraoperatoria

Comunicacion posoperatoria

Me dicen: “aqui vamos a
hacer todos los examenes que
yo te envié, vamos a realizarlos
todos aca” ya asi fue, dia tras
dia fueron realizando cada uno

de los exdmenes, el doctor ya

En el XXXX me permitian a mi hacer
una llamada en la mitad de la
cirugia, entonces bueno, yo hago uso
de esa llamada. Ya en la
desesperacion  pude llamar vy

preguntar como esta, como va y

Mi hija entra a su primera
cirugia, mi hija se demoré
practicamente 12 horas, mi hija
ya tenia separada cama para UCI
en el Centro Médico XXXXX vy

cuando ella sale el doctor me




3:60).

me comentaba que estaba en
contacto con el Neurocirujano
Pediatrico el Doctor LS, habia
excelente comunicacion, sabia
que iban a hacer todo lo mejor.
(Mujer de Pasto, 05.11.2021,

contestan de alla y me dicen que va
excelente, que no habido ninguna
complicaciéon que va muy pero muy
bien. Bueno, eso me llena como de
tranquilidad, bueno sé que estamos
en las mejores manos, sé que estamos
aqui por algo y sé que mi hija va a
salir muy bien. (Mujer de Pasto,
05.11.2021, 3:73).

dice: “mira, en la cirugia nos fue
muy bien, excelente todo, no hubo
ninguna complicacion y no la
vamos a mandar para UCI si no
para piso donde ella esta”. Y yo
pues feliz porque ese proceso era
una gloria mas para nosotros.
(Mujer 05.11.2021,
3:70).

de Pasto,
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Una cuidadora experimentd que la actitud de escucha ante la cuidadora y sus experiencias, junto

con la no tolerancia frente al dolor de su hijo durante el tratamiento hospitalario en Cali fueron

percibidos como componentes centrales de una atencion médica empética y de calidad como ha

indicado en el siguiente fragmento:

En XXXXX le intentan dos o tres veces y me dicen: “/es dificil el acceso venoso?” Si, para quirdfano y le

meten el acceso venoso, eso es calidad de vida, eso no es capricho de uno como papd, es calidad de vida,

porque el paciente en estado convulsivo sufre pues por las multiples crisis, sufre la familia y aparte de todo

uno ve que lo chuzan de la manera que lo chuzan. (Mujer de Popayén, 26.01.2022, 6:125).

Los momentos preoperatorios fueron vividos con angustia y temor por parte de las cuidadoras y

sus familias, la identificacion de estos sentimientos por parte del personal de salud y su accion

dirigida a informar responsablemente y explicar las ventajas y los riesgos de la Cirugia de Epilepsia

ayudd a construir confianza con el personal de salud como han referido las entrevistadas:

Tabla 9.18. Percepcion de las cuidadoras sobre el acompafamiento por parte del personal de

salud antes de la cirugia de epilepsia

Mujer cuidadora de

Pasto

Mujer cuidadora de

Cumbal

Mujer cuidadora de Cali

Mujer cuidadora de la

Montaiiita

Entonces el doctor nos
empieza a explicar paso
a paso, cosa por cosa,
lo que se va hacer, las

posibilidades, las

Nos fortalecié ya el
doctor, nos explico
paso por paso las | seguridad,
cosas como que ahi ya
daba

nos fortaleci6 mas y | pero nos

lo que pasa es que el
médico nos daba mucha
aunque

siempre existen riesgos,

Antes de entrar a la
cirugia ellos hablaron
con nosotros, conmigo y
con el papa y nos

una | explicaron las cosas, los




ventajas, en ese
momento como que nos
fortaleci6 el doctor,
porque Ssentimos... nos
sentimos MAs seguros
de lo que a él le iban a
hacer, aunque el miedo
estaba latente pero no
sentimos mas seguros.
(Mujer  de  Pasto,
09.12.2021, 4:71).

como que ya sentimos
un poco mas de
confianza, aunque el
riesgo seguia igual.
(Mujer de Cumbal,
12.12.2021, 4:105).

seguridad, un porcentaje
de seguridad mas alto en
la cirugia, con la cirugia,
qué dejando de hacer la
cirugia, si. Entonces, alli
en ese médico
encontramos respuesta a
muchas necesidades que
nosotros teniamos como
familia. (Mujer de Cali,

16.02.2022, 8:76).

riesgos, las ventajas si
todo salia bien, pues,
porque asi como hay

riesgos pues también hay

cosas positivas, todo,
todo. (Mujer de la
Montafiita, 11.01.2022,
5:79).

172

La confianza experimentada por las cuidadoras con los médicos tratantes durante el proceso de

Cirugia de Epilepsia requirio de tiempo y se construyo a partir de normas culturales propias de la

region (Valle del Cauca) que favorecieron la amabilidad, el profesionalismo percibido de los

médicos tratantes y una actitud esperanzadora del futuro que contrast6 con sus experiencias previas

como lo han comentado las entrevistadas:

Es algo como de admirar los doctores con las horas encima de su labor ya realizada y ellos con ese &nimo,
con esa energia me dicen: “mira excelente, no hubo ninguna complicacion, lo Gnico que esperamos es que
la nena se despierte y esté con su movilidad, con el habla, con todo muy bien”. (...) Esa cirugia, ese dia salié
como a las 2 de la mafiana si recuerdo bien y le digo al doctor de la UCI: mire no sé si el doctor va a venir
a revisarla, me dice: “mira, el paso a verla como a eso de las 5 de la maiiana” y yo sorprendida porque él
habia salido como a las dos de la mafiana, yo impresionada por el compromiso del doctor, para mi era algo
sorprendente porque aca no se mira eso en mi ciudad, sabia que en mejores manos no podia estar. (Mujer
de Pasto, 05.11.2021, 3:74).

Me siento agradecida porque han sido muy buenos, muy buenos, como profesionales ahi si los superan a los
de los pueblos, disctlpeme, los superan en calidad los superan porque esta mas la calidad humana que la
profesion, la manera como a uno lo tratan, cémo lo tratan a su hijo, porque es todo “mi amor”, “mi vida”,

“campedn” “jestas bien?”, alld en los pueblos los doctores son muy diferentes. (Mujer de Cumbal,

09.12.2021, 4:78).

Dicho compromiso y dedicacion con los pacientes durante el proceso de Cirugia de Epilepsia fue

percibido por las cuidadoras como uno de los componentes que asociaron al desenlace favorable

de la Cirugia de Epilepsia. Asi mismo, las cuidadoras reconocen la presencia de un equipo
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interdisciplinario de salud (neurologia, neurocirugia, psiquiatria, neuropsicologia, epileptologia,
fisiatria, enfermeria, personal de rehabilitacion), que las rodeay con el cual establece comunicacion

constante:

Tabla 9.19. Percepcion de las cuidadoras sobre el equipo interdisciplinario de salud

Mujer cuidadora de Pasto

Mujer cuidadora de Popayan

Siempre me informaron, siempre estuvieron muy
pendientes de la paciente, en si creo que fue una
cirugia exitosa por la dedicacion, por la entrega,
por todo lo que ellos entregan a cada uno de los
ellos todo de si, su

pacientes, entregan

profesionalismo es intachable. (Mujer de Pasto,

La verdad pues también me dio como tranquilidad
como el equipo pues multidisciplinario, porque
ustedes son unas personas muy humanas, 0 sea con
ustedes se puede hablar a ustedes se les puede
expresar los miedos las dudas las incertidumbres y

pues no los juzgan a uno. (Mujer de Popayan,

09.11.2021, 3:83). 26.01.2022, 6:114).

Las cuidadoras relatan como el personal de salud y el personal administrativo de las instituciones
hospitalarias establecio relaciones empaéticas con ellas, generando un ambiente calido en medio del
estrés vivido por la realizacién de la Cirugia de Epilepsia. Lo anterior contribuyé a que las
cuidadoras no se sintieran solas en el proceso de hospitalizacion y se configuraran redes de apoyo

emocional no familiar:

Al medio dia la pasan a piso y me dicen no mira que bien, excelente, me reciben los terapeutas de alla la
parte operacional, lo que es la secretaria me dicen mira: “que felicidad tan grande, nosotros inclusive hemos
orado por ella y nos alegra mucho”. Y yo pues sorprendida ain le digo que de tantas oraciones de tanta
parte que han venido, que nos han brindado ese apoyo, que ha hecho que esto pase y que todo sea un éxito.
(Mujer de Pasto, 09.11.2021, 3:81).

Me parece excelente desde las enfermeras hasta los doctores son muy buena gente todos, todos, son excelente,
hasta incluso las que hacen el aseo son muy bien, muy buena gente, muy acogedor el lugar en cuestiones de
uno que se siente asi devastado, pero se siente tranquilo porque la gente lo trata bien. (Mujer de Cumbal,
09.12.2021, 4:79).

La humanizacion de los servicios de salud, que incluyd la empatia ante la situacion de las
cuidadoras, la escucha activa y la comunicacion asertiva facilito el vinculo entre el personal de

salud y las cuidadoras lo que significo un facilitador del proceso de cirugia.
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El personal de salud como facilitador del acceso a Cirugia de Epilepsia

En esta subcategoria se abordara el rol que percibieron las cuidadoras del personal de salud como
facilitador directo para el acceso a la Cirugia de Epilepsia en diferentes momentos de su

experiencia.

Previo al escenario de hospitalizacion el personal de salud participo de diversas maneras facilitando
el acceso a la Cirugia de Epilepsia, 1) Brindando orientacion a las cuidadoras en cuanto a la
necesidad de vincular equipos de cuidado especializado en Epilepsia (epileptologia) en la atencién
de sus hijos, lo que les permitio buscar las alternativas en el suroccidente del pais, 2) Gestionando
la remisién a niveles complejos de atencion en salud para definir la posibilidad de Cirugia de
Epilepsiay 3) Afianzando la posibilidad quirargica de los pacientes a las cuidadoras. Los siguientes

fragmentos detallan respectivamente dicha participacion del personal de salud:

Tabla 9.20. Percepcion de las cuidadoras sobre el personal de salud como facilitador del acceso

a Cirugia de Epilepsia

Mujer cuidadora de Cumbal Mujer cuidadora de la Montafiita

En mi caso yo le agradezco mucho al doctor de Pasto, al | En Florencia fue que el dotor, el neurocirujano, me
neuropediatra que él fue muy sincero y me dijo: “tienes | la miroy me le tomé los exdmenes otra vez, qué fue
que buscar un epileptologo” dijo, entonces yo en mi | una resonancia y un electroencefalograma y més
desesperacion yo me habia ido a Popayan porque me | estudios con fisiatria, con psicélogo, bueno todo y
habian dicho que él era epileptdlogo, pero umm... resulta | entonces, fue que él decidié qué, que la nifia se iba
que no era epileptélogo, sino neuropediatra. (...) Yo le | para cirugia. (Mujer de la Montafiita, 02.01.2022,
agradezco infinitamente al doctor de Pasto, al doctor que | 5:14).

me dijo que habia epileptdlogo, donde yo empecé a
investigar, a investigar, donde podria traerlo a mi hijo.
(Mujer de Cumbal, 08.12.2021, 4:42).

Para una de las cuidadoras fue determinante que el personal de salud del servicio de urgencias en
atencion primaria hubiese empatizado con su empefio en la busqueda de una remision para la
realizacion de la Cirugia de Epilepsia. Esto gener6 la posibilidad de establecer alianzas con el

personal de salud que facilitaron el traslado a un centro donde pudiese realizarse la cirugia:

Entonces ella me dice: “déjame yo miro”. Eso paso un sébado en la mafana que fue el 7 de diciembre del

2017 y en la tarde ella ya me tenia la respuesta, me dijo: “ya voy a hacer el tramite, ya estin todas las
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autorizaciones y te vas para alla con tu hija, te vamos a mandar con apoyo medicalizado y te vas para alla.
(Mujer de Pasto, 04.11.2021, 3:49).

En el itinerario de basqueda de la Cirugia de Epilepsia las cuidadoras se encontraron con diferentes
profesionales de salud, quienes a través del “voz a voz” involucraron a otros profesionales
pertenecientes a equipos especializados de atencion en Epilepsia dentro de una misma red de
prestadores, lo que facilité el acceso al procedimiento. El conocimiento al interior del gremio
médico sobre ¢quién lo puede operar?, ;donde conseguir a esos especialistas? y las referencias

entre la comunidad médica sirvieron de orientacién a las cuidadoras:

El doctor me dice que si, que era una paciente de cirugia. Y yo le digo: si, entonces ¢Qué hago de aqui en
adelante?, pues yo solo iba con la remision de Epileptologia. Entonces él me dice: “mira mi trabajo es con
Neurocirugia de Epilepsia y Neurocirugia pediatrica, debes asistir con ellos porque ellos tienen que mirar

también, tienen que valorarla”y me mandé pues para los examenes. (Mujer de Pasto, 01.11.2021, 3:34).

El nos dijo: “Listo, yo se los puedo operar. Pero aqui tengo a un compariero que acab6 de llegar y qué es
especialista en epilepsia, qué es epileptélogo, esté recién graduadito”, dijo: “es un muchacho muy joven, estéa
recién graduadito, recién llegadito y él tiene su equipo con el que esta trabajando, "denle una espera,
ténganle paciencia’™-, porque estaban como organizando todo. (...) O sea, tener informacidn, yo creo que eso
fue vital en el caso nuestro, ir como haciendo esa ruta, ese recorrido, eso que nos llevé cada vez mas
informacion, mucho mas acertada, o sea, mucho més cercana a la realidad de nuestro hijo, eso nos fue
llevando, nos fue llevando a decir: ah, es aqui, es aca, y encima de eso es esto y este otro médico. Entonces,
fue como que todo se fue desenredando. (Mujer de Cali, 16.02.2022, 8:78).

Durante la estancia hospitalaria las cuidadoras experimentaron retrasos en la autorizacion y
realizacion de examenes solicitados por los equipos de atencién especializada en Epilepsia, que
requirieron la intervencion y presion de los médicos tratantes al asegurador para facilitar su
realizacion y continuar con el proceso que permitio definir la Cirugia de Epilepsia. Para una de las
entrevistadas los exdmenes fueron autorizados en Bogota a pesar de encontrarse hospitalizada en
Cali, esta situacion fue inaceptable para los médicos tratantes y la cuidadora, como se comenta en

el siguiente apartado:

Hubieron unos examenes que me salieron que para Bogota, entonces los médicos, pues neurocirujanos no

los dejaron, o sea, no me los dejaron para alla por qué no querian que yo saliera de aqui, pues hasta que no
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saliera con la cirugia. (...) Me mandaron otros examenes pues qué fueron mds rdpidos y que los pudieran

hacer aca (Mujer de la Montafiita, 10.01.2022, 5:49).

El personal de salud fue un facilitador del acceso de la cirugia a través de la orientacion desde los
niveles de atencion primaria hacia el cuidado especializado en Epilepsia desde escenarios
ambulatorios o intrahospitalarios, terminando el ciclo de la refractariedad y enrutando a los

pacientes hacia la alternativa quirdrgica.

La participacion del cuidador

Las cuidadoras experimentaron una participacion activa al interior de la relacion con el personal
de salud, en donde sus preferencias y expectativas frente a la Epilepsia fueron tenidas en cuenta
durante su interaccion con el personal de salud e influyeron sobre la toma de decisiones acerca de
diferentes aspectos de la enfermedad. Cuando la participacion de las cuidadoras se minimizo se
generaron situaciones que afectaron la armonia de la relacion personal con el personal de salud

como se detallara a continuacion.

Una de las cuidadoras experimentd que la frustracion y sensacion de angustia ante la Epilepsia
refractaria en su hija promovio en ella una actitud a la defensiva con el personal de salud, que se

caracterizd por una presion sobre ellos como parte de sus estrategias dentro del cuidado:

All& no sentia esa angustia, esa angustia que como papas no es que de pronto uno, se puede decir, de pronto
la presion que uno ejerce con ellos es porque en la desesperacidn que uno se encuentra, 0 sea uno se siente
con las manos atadas. (Mujer de Pasto, 04.11.2021, 3:51).

La inclusion de las expectativas y opiniones de las cuidadoras dentro de las variables que eran
consideradas por el personal de salud para la toma de decisiones frente a los tratamientos de la
Epilepsia fueron de relevancia para las cuidadoras. Cuando se desestimo las discrepancias entre las
experiencias de las cuidadoras y los conceptos médicos se generaron espacios de contrariedad en

la relacion médico-paciente como ha relatado una entrevistada:

Nosotros le insistiamos que en realidad no esta controlado con la medicina. O sea, él estaba sobreviviendo
sus crisis, pero no habia un control, porque un control significaria que las crisis tengan unos espacios, unos

periodos de tiempo més largos entre uno y otro o supondriamos que las crisis deberian desaparecer. (...) Si



177

las crisis estan y las crisis no es una, ni dos, sino que son tres y cuatro y cinco y si las tenemos diarias y si
aparte de ser diarias, pues, son dos y tres veces al dia, pues ahi no hay control, o sea, la medicina, no esta
haciendo efecto. Entonces, ahi hubo un espacio como de contrariedad con el médico. (Mujer de Cali,
12.02.2022, 8:25).

El empoderamiento de una de las cuidadoras sobre la enfermedad de su hija y la postura abierta a
la participacion mutua en las decisiones médicas por parte del personal de salud especializado en
epilepsia posibilitaron que los cuestionamientos realizados por la cuidadora fueran incorporados
en la toma de decisiones frente al tipo de Cirugia de Epilepsia que se realizo en la paciente. Los
cuestionamientos de la cuidadora estuvieron dirigidos a su concepcion de la Cirugia de Epilepsia
no como una simple oportunidad en la reduccion de las crisis epilépticas, sino como una esperanza

en alcanzar una vida digna para su hija:

Asi fue como hicieron una junta médica y me informan a mi que segln los examenes, segun los resultados me
dicen: “cabe la posibilidad de que no se vaya a hacer una cirugia con ella, que la cirugia de Epilepsia no se
realice, la cirugia que vemos conveniente sea colocar como un marcapaso”. (...) Es otro tipo de cirugia que
s6lo calmaba el 50% de las convulsiones. (...) Mire sinceramente les digo, o sea, yo sé que ustedes son una
eminencia aqui, pero si calma el 50% de las convulsiones mi hija de 20 episodios va a tener 10 y con 10
episodios mi hija va a seguir sin poder tener una vida digna, sin poder tener una vida tranquila, una vida que
yo deseaba que ella tenga. (...) Si, entonces les digo por favor revisen, revisen algo mas, es lo Unico que
podia hacer como mamé. (Mujer de Pasto, 05.11.2021, 3:65).

En el caso mencionado, posterior a los cuestionamientos de la cuidadora se realiz6 una segunda
junta médica donde teniendo en cuenta la postura de la madre se decidié de manera conjunta
realizar una Cirugia de Epilepsia resectiva, que si bien se asociaba a mayores riesgos que un
procedimiento paliativo le brindaba a la paciente una mayor posibilidad de control de la

enfermedad:

Me dicen: “vamos a ver, vamos a mirar” y de hecho volvieron a repetir algunos examenes y en la segunda
junta médica, me llaman y me dicen: “ya decidimos de que no vamos a poner el estimulador, sino que vamos
a hacer la cirugia de Epilepsia, entonces me dice el doctor: “Dios ya ha dado el permiso y vamos a realizar
la cirugia”. Y les digo hagan lo que tengan que hacer, que yo sé que mi hija va a estar en las mejores manos,
con los mejores especialistas. (Mujer de Pasto, 05.11.2021, 3:66).
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Las cuidadoras experimentaron que su participacion en los asuntos del cuidado de la salud de su
hijo fue relevante no s6lo en términos de la importancia de conocer sus expectativas y preferencias,
sino también de proveer informacion y antecedentes relevantes sobre su cuidado y sus
particularidades respecto a otros casos similares. La escucha activa por parte del personal de salud
y la integracion del cuidador al manejo intrahospitalario fueron percibidos como determinantes
para el buen cuidado de los pacientes, cuando esta participacion se restringié se asocio a tensiones
con el personal de salud y desenlaces adversos. Los siguientes fragmentos reflejan la idea planteada

previamente:

Yo solamente soy un auxiliar de enfermeria, pero es que yo tengo maestria en mi hijo, no en neurologia, en
mi hijo; porque mi hijo es un nifio con Sindrome de Lennox Gastaut, pero no es igual a los otros 2000 nifios
con Lennox Gastaut que ella pudo haber visto en la vida, entonces lo que a mi hijo le sirve pueda que al resto
de la humanidad no le sirva, pero es que asi es él. (...) Una vez le dije a una enfermera: yo conozco los signos
vitales de mi hijo, porque cogi6 y le puso mal el pulsoximetro y me dijo los signos vitales, yo le dije: esos no
son los signos vitales de él, entonces me dijo: “jAh! pero como los signos cambian a cada momentico”, le
dije: no, péngale bien el pulsoximetro y se lo deja por ahi unos 30 segundos y se va a dar cuenta que los
signos vitales son tan diferentes a los que usted me esté diciendo. (...) Digamos era como esa lucha digamos
gue a mi no me sacaran de la UCI y me dejaran quedarme con él porque es un nifio que patea, que muerde,
que él se tira de la cama, entonces le tenian que hacer un procedimiento y yo le dije a la jefe: déjeme yo le
ensefid como cogerlo para que le puedan hacer el procedimiento porque o si no él no se va a dejar, y ella
cogid y me saco literalmente a empujones de la UCI y después €l como a los 5 minutos me llamaron porque

el nifio le pegd una patada y le sac6 sangre de la boca. (Mujer de Popayén, 25.01.2022, 6:81).

Eso ha venido cambiando en los modelos de atencidn en salud, ha venido cambiando también como exigencia
con los modelos biopsicosociales, cierto, que te muestren una medicina mas humana, una medicina mas
cercana. Entendiendo a ese paciente como ser integral, eso ha venido cambiando. Pero quedan muchas
personas como he mencionado de la vieja escuela. O sea, del trato de: "Esto es normal, esto es lo suyo, es
como lo del vecino que también le pasa lo mismo"; puede que el diagnéstico sea igual, pero el vecino no es
el hijo mio, el hijo mio es este, si. Entonces, pues lo siento mucho por el vecino, pero yo peleo por mi hijo.
(Mujer de Cali, 15.02.2022, 8:65).

La autodeterminacion y el empoderamiento de las cuidadoras facilitaron un rol propositivo en la
relaciébn médico-paciente que les permitié controvertir al personal de salud y participar en el

proceso de Cirugia de Epilepsia y cuidado intrahospitalario.
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La deshumanizacion de los servicios de salud

Las cuidadoras experimentaron en diferentes momentos de la experiencia de diagndéstico y
tratamiento de Epilepsia Refractaria situaciones que percibieron como inadecuadas e impersonales
para con ellas y los menores a su cargo, lo que afectd negativamente el vinculo con el personal de

salud y la calidad de la atencion prestada.

Los prejuicios del personal de salud afectaron el establecimiento de una relacion médico-paciente
adecuada. Una de las entrevistadas presentd dificultades con el médico tratante de urgencias
durante la atencion del primer episodio convulsivo de su hijo, debido a la deslegitimacién de su
narrativa como cuidadora por parte del personal de salud, quien antepuso sus prejuicios dentro del

abordaje diagndstico del paciente:

A las 5 de la mafiana que tuvo su crisis generalizada, como él se mordié la lengua, se golped la cabeza y
todo, sangré. Entonces, su camiseta del América era la blanca con rojo, estaba llena de sangre, traté de
limpiar su carita lo mas que pude. Nos llevaron en el carro de la policia, porque nunca llegé ambulancia, no
conseguimos taxis, fue una locura. Entonces lo llevamos en los primeros respondientes. Cuando Ilegamos a
urgencias de Coomeva aqui en Palmira, lo primero que el medico dijo fue: “¢Qué le paso al paciente?”, o
sea, ya de entrada lo vio con la camiseta de América, entonces dijo: “¢;Qué le paso a este paciente, viene de
alguna pelea o qué?”. (...) Entonces, yo salte como una leona y le dije: No viene de ninguna pelea, es un
nifio y tuvo una convulsion, entonces me pregunta: "¢pero esta segura?, porque puede que haya metido
alguna cosa, ¢usted ya le pregunto?". Entonces le dije: no, tuvo una convulsién, entonces yo ya me puse muy
mal, no, no, no respete que es un nifio, " ¢y usted como sabe qué fue una convulsién?", no, no, no, jatiéndalo!
y mi esposo también, ya salidos pues de la ropa, pues como asi que si una pelea, que si meti6 algo o no sé
qué. (Mujer de Cali, 15.02.2022, 8:66).

Por otra parte, para una de las cuidadoras la carga laboral de los médicos y la saturacion de los
servicios de urgencias afectaron su relacion con el personal de salud, debido a que este contexto de
los servicios de urgencias se percibid en contraposicion con sus preocupaciones ante la gravedad
de la enfermedad de sus hijos y las expectativas sobre el proceso de atencion. Como ha expresado

una cuidadora:

Cuando lo llevabamos a las otras urgencias que tuvo nos reciben en el triage: El tiene un diagndstico de
epilepsia, "pero ;Cudndo fue la convulsion?”, pues a las 2 de la tarde, pero mientras me trasladaba, me lo
traje para el control, para que lo revisen. "No, pero es que pues ya esta bien, ya no hay control, llévelo por

consulta prioritaria o llévelo a control con su médico". (...) Entonces, dice uno: pero mire, es un paciente
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que tiene un diagndstico, que probablemente necesita que le hagan una revision, un encefalograma, yo qué
sé. Todos los recibimientos en urgencias eran asi. Yo no sé si la cuestion era que uno maximizara el
diagnostico, probablemente emocionalmente también estaba cargada, pero adicional a eso del otro lado lo
minimizaban. (Mujer de Cali, 15.02.2022, 8:68).

La consecucién de la hospitalizacion en instituciones hospitalarias de alta complejidad para ser
valoradas por un equipo especializado en Epilepsia se percibié por las cuidadoras como algo
sufrido y dificil. Una de las entrevistadas manifesto las dificultades con el personal de salud que
recibio el caso de su hija en Cali, quien no posibilitd una escucha a la cuidadora y a la historia
vivida para llegar hasta alli, esto se asocié también a fallas en la comunicacién interhospitalaria.
Lo anteriormente expuesto gener6 un sufrimiento adicional innecesario en la cuidadora ante un

inminente fracaso en el ingreso a la hospitalizacion como ha indicado:

Entonces llegamos al XXXXX y nos dicen ahi: “bueno jy ustedes qué hacen acd?”, pues porque mi hija ya
la habian tratado acé en la ciudad (Pasto) un dia antes con anticonvulsivos intravenosos y pues por eso
obviamente las convulsiones estaban controladas. Y cuando llegamos nos dice una doctora: “pero yo la veo
bien a su nifia, yo no la veo que estd mal, ;Por qué la remitieron aca?, no debieron haberla remitido”. (...)
Pero, yo senti que cuando ella me dijo eso, era como que me iba regresar a mi ciudad, y yo sabia que aca no
habia esperanzas, no habia es nada. Entonces le digo: no, por favor colab6rame, porque ella seguia

preguntandose qué hacia yo alla. (Mujer de Pasto, 04.11.2021, 3:53).

Una de las situaciones emergentes identificadas que favorecieron la deshumanizacion de la
atencion médica fue la ausencia de explicaciones y educacion sobre la Epilepsia por parte de los
médicos tratantes de sus hijos. Esto desfavorecio el empoderamiento de las cuidadoras sobre la
enfermedad y limitd el acto médico a una formulacién rutinaria de los medicamentos

anticonvulsivantes:

Tabla 9.21. Percepcion de las cuidadoras sobre la falta de informacion brindada por parte del

personal de salud acerca de la epilepsia

Mujer cuidadora de Pasto Mujer cuidadora de Cumbal Mujer cuidadora de Popayan

En cuanto a la medicacion y | Nadie me explicé, solamente de lo que yo | Porque es que a uno digamos
todo eso nunca hubo como una | habia leido de... del internet. (...) | simplemente le dicen: “tome este
explicacién; solo era ahi estan | Entonces yo decia: Pero porque si hay | medicamento”.  (Mujer  de

las horas para el medicamentoy | tantas cosas no nos dan a conocer a | Popayan, 21.01.2022, 6:31).
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ya. (Mujer de Pasto, 10.11.2021, | nosotros, ¢Porque mucha gente no
3:118). conoce de eso?, de que hay otras maneras
de tratar las epilepsias. (Mujer de
Cumbal, 08.12.2021, 4:36).

La falta de explicaciones sobre el tratamiento de la epilepsia y de los posibles desenlaces con dichos
tratamientos por parte del médico tratante afectd la credibilidad y el vinculo con las cuidadoras,
representando una barrera en la relacion medico-paciente. La cuidadora reconoce la importancia
de obtener explicaciones frente al prondstico y contexto de cada paciente, frente a qué esperar con

cada opcidn terapéutica y sus limitaciones:

Si usted a mi me dice: “vea, dele dacido valproico y lléveselo para la casa” digamos, y yo voy a la casa y yo
le doy el &cido valproico y yo veo que el &cido valproico no le estd haciendo nada al nifio, yo voy a decir:
ese médico no le importa nada mi hijo y ese médico le est4 dando algo que a mi hijo no le sirve. (Mujer de
Popayan, 19.01.2022, 6:23).

La ausencia de instrucciones sobre los tipos de crisis epilépticas y el uso de tecnicismos no
explicados por parte del personal de salud tuvo implicaciones clinicas en el caso de su hijo para
una de las entrevistadas, ya que ella desconocia de los signos de alarma para detectar diferentes
tipos de crisis epilépticas en su hijo. Este desconocimiento ocasiond una subestimacion de la
gravedad de la enfermedad y un reconocimiento tardio de la persistencia de las crisis epilépticas a

pesar del tratamiento. Como ha expresado la cuidadora:

Yo no sabia y no entendia la diferencia entre ausencia y convulsion, hasta que ahora recién en el examen de
la videotelemetria que le hicieron entendi eso, porque para mi todas eran convulsiones, todas, entonces
empieza el doctor a explicarme la diferencia entre las dos y claro él tenia bastantes ausencias, que yo las
comparaba con convulsiones, entonces ahi nos damos cuenta que el nifio pues no venia tan bien como
crefiamos nosotros. (Mujer de Cumbal, 08.12.2021, 4:49).

Un limitante experimentado por las cuidadoras para establecer una adecuada relacion médico-
paciente fue la arrogancia del personal de salud. Lo anterior puede estar en relacion con
aproximaciones paternalistas de la relacion médico-paciente donde se privilegia el conocimiento
técnico y se minimiza el rol del cuidador (su experiencia en el cuidado del menor y el

reconocimiento de sus particularidades) como se ha detallado previamente y también a brechas
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socioecondmicas entre las cuidadoras y el personal de salud. Esta actitud arrogante del personal de
salud significaba un agravante adicional a la situacion emocional de las cuidadoras. Los siguientes

fragmentos son un ejemplo de como lo han expresado las entrevistadas:

Los médicos son egocéntricos y los médicos con subespecialidades son muy egocéntricos. (...) Entonces
digamos estan los neurdlogos con ese ego, con esa forma de ser tan dificil (...) A mi si me gustaria que los
médicos supieran que para nosotros como padres, o sea, todo el sistema en general, médicos, enfermeras,
auxiliares que para nosotros como padres es muy dificil enfrentarnos a la situacién que estamos viviendo
como para que encima de todo tengamos que luchar con los egos del personal de salud. (...) Le voy a decir
una cosa lo que nos paso durante la cirugia: mi hijo sali6 de la cirugia y se fue a UCI y la doctora la
intensivista, la pediatra intensivista que lo recibié esa sefiora es estrato 20 y esa sefiora lo mira a uno por
encima del hombro. (...) Yo le dije: doc a mi hijo hay que darle Depakene™... “no sé qué, yo le di los
medicamentos, le di el listado y le di las dosis ’ y yo le dije: a él no se le pueden dar medicamentos genéricos,
y: “eso es lo mismo que no sé qué, usted no me va a venir a decir, que usted no me va a venir a ensefiar, que
yo soy intensivista desde hace no sé cuantos aiios”’, entonces yo antes me ponia a pelear, ese dia la dejé, yo
dije: la voy a dejar, le formuld el &cido valproico y después mi hijo parecia un ringlete convulsionando.
(Mujer de Popayén, 19.01.2022, 6:19).

*Marca de la molécula original de Acido Valproico

Yo estaba muy, muy destrozada, muy confundida, porque esa convulsion habia sido generalizada, sin previo
aviso, con medicamento y el médico fue, yo lo hice llamar al consultorio y le dije: doctor tal, estoy aqui en
urgencias con mi hijo. Entonces, bajé, muy déspota pues en su actitud. (...) Fue la doctora que retomé el
caso cuando lo solt6 la neurdloga de la EPS, entre otras cosas que no volvimos porque su trato no era un
trato digno ni al paciente ni a los familiares. Entonces, nada que ver, no tenia por qué soportarlo, entonces
adiés. (Mujer de Cali, 13.02.2022, 8:42).

Durante situaciones en las que las cuidadoras estuvieron necesariamente subordinadas como
durante las hospitalizaciones o cuando por su condicidn socioeconémica no se pudieron permitir
cambiar de médicos tratantes se percibié como ineludible la deshumanizacion de la atencion en
salud; sin embargo, las cuidadoras con una posicion socioecondémica alta migraron con mayor

facilidad hacia otro personal de salud como respuesta a rupturas en la relacion médico-paciente.

La falta de escucha sobre las experiencias previas de las cuidadoras, y la falta de empatia ante el
dolor del paciente por parte del personal de salud, se asocié a inconformidad e indignacion por

parte de las cuidadoras, afectandose la percepcion de la calidad de los servicios de salud:
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Mi hijo es de dificil acceso venoso, entonces en XXXXX ya saben y ahi a él le ponen catéter, pero aca literal
parecia un Nazareno, las manos, los pies, el cuello, absolutamente edematizado todo, lleno de morados y yo
le decia: por favor no lo chucen mas que es que no se puede y para una canalizada lo chuzaban 12, 13 veces,
juch no! a mi me mataba y yo les decia: es que no se puede, no se puede, no le intenten mas y jno me
escuchaban!. (...) Aca en Popayan nunca le ponen acceso venoso central, sino que los chuzan y lo torturan,
y lo torturan y como €l es tan blanco, o sea, no, se pone muy morado y la verdad yo digo que él sufriendo
todo lo que sufre en un estado convulsivo y aparte de todo lo chuzan, lo logran canalizar y por ahi a las 2 o

3 horas ya esta dafiado el acceso venoso. (Mujer de Popayan, 26.01.2022, 6:124).

Otro aspecto que fue referido por una cuidadora estuvo relacionado con el trato hostil que recibio
de parte del personal administrativo de la institucion hospitalaria, relacionado con la brecha cultural
y linglistica entre la cuidadora y dicho personal. Esto genero en la cuidadora un sentimiento de

discriminacion como ha referido:

Lo que me llamaba la atencion era que en recepcion del Hospital Universitario de all4 de la sede Norte las
secretarias eran como muy... digamoslo muy groseras en sabernos como tratarnos, porque pues nuestro
dialecto es diferente al de aca de Cali, entonces a veces uno dice palabras como que no las entendieran, pero
es como que lo hacen sentir menos a uno y eso no se debia hacer porque de que yo venga de un pueblito a

una ciudad, pues obvio que hay mucha diferencia. (Mujer de Cumbal, 09.12.2021, 4:76).

La deshumanizacion de los servicios se caracterizd por la presencia de prejuicios y estigma por
parte del personal de salud, una falta de explicaciones y argumentos sobre la enfermedad y el
proceso terapéutico y por una falta de reconocimiento del valor de la labor realizada por las

cuidadoras y de sus conocimientos sobre las particularidades de los pacientes.

El personal de salud como barrera del acceso a Cirugia de Epilepsia

En esta subcategoria se abordara el rol que percibieron las cuidadoras del personal de salud como

barrera directa para el acceso a Cirugia de Epilepsia en diferentes momentos de su experiencia.

Las cuidadoras experimentaron por parte del personal de salud diferentes barreras para el acceso a
la Cirugia de Epilepsia, una de ellas estaba argumentada considerando la relacion riesgo-beneficio

del procedimiento quirargico. Para algunos medicos los riesgos de la Cirugia de Epilepsia
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sobrepasaban los potenciales beneficios, lo que desalentd a las cuidadoras en su dificil empresa de
buscar acceder a la Cirugia de Epilepsia para sus hijos. El siguiente fragmento refleja esta idea:

Los dotores, pues a uno le decian, que habia mucho riesgo de la Epilepsia y del doc, del tumor, de la cirugia.
(Mujer de la Montafiita, 09.01.2022, 5:26).

Otro argumento emergente dentro de las experiencias de las cuidadoras para desalentar la busqueda
de la Cirugia de Epilepsia fue la presencia de una postura biomeédica predominante por parte del
personal de salud que estaba condicionada por la percepcion acerca de la funcionalidad del paciente
y de los efectos de la Cirugia sobre dicha funcionalidad, mas que sobre un concepto de bienestar
integral y dignidad como era concebido por las cuidadoras. Esta percepcion del personal de salud
estuvo relacionada con una interpretacion de la Cirugia de Epilepsia como una estrategia exclusiva

del cuidado paliativo. Los siguientes fragmentos reflejan este planteamiento:

Yo a todo mundo le decia que yo estaba era esperando la cirugia, que yo esperaba la cirugia y ellos me
decian todo el mundo me decia que yo porque lo iba a hacer operar, los intensivistas, los pediatras, los otros
neurodlogos, digamos de los diferentes hospitales porque pues yo en ese tiempo me toco hospitalizarlo aca en
Popayan y me decian: “Pero ;jpara qué?, mire que lo que él tiene, o sea ya déjelo tranquilo, él tiene su ciclo,
estas epilepsias evolucionan asi, ya déjelo tranquilo”. (...) Siempre me decian eso: “déjelo tranquilo, no lo
someta a es0, eso es muy doloroso es muy invasivo para tan poco beneficio ”. (Mujer de Popayan, 26.01.2022,
6:107).

Decia: "No, no, no, el muchacho esta controlado, déjenlo quieto, no se ponga a meterle la mano y menos
pues a la cabeza". (Mujer de Cali, 13.02.2022, 8:41).

Otra barrera experimentada por las cuidadoras fue el mantenimiento persistente de la terapia
farmacoldgica como Unico método de tratamiento de las crisis epilépticas (aumentando la dosis,
cambiando la marca y adicionando varios medicamentos) por parte de los médicos tratantes a pesar
de demostrarse insuficientes en el control completo de crisis de los pacientes con Epilepsia
refractaria como ha manifestado una de las entrevistadas:

Juan sigui6 con su medicina, que lo protegia de las convulsiones generalizadas, pero sin importar la gran

cantidad de pastillas que tomaba, nunca evito las focalizadas. Transcurri6 asi el 2012, incrementando la

medicina un poco més en cada consulta. (Mujer de Cali-Cronica, 05.02.2022, 7:18).



185

Antes del tercer medicamento dijo: "Vamos a cambiar del Kopodex al Kepra, qué es nuevo". Estaba recién
entrando a Colombia, entonces tiene mejor espectro, tiene yo no sé qué, no sé cuanto y le vamos a dar mas
cantidad”. (...) "Si esto no funciona vamos con un tercer medicamento”, y ya en ese momento Camilo dijo:
“No, no, porque voy a tener a mi hijo adolescente un esclavo de la medicina, sufriendo”, porque literalmente
él estaba en sufrimiento mentalmente, y nosotros estdbamos en un sufrimiento emocional. (Mujer de Cali,
12.02.2022, 8:18).

El personal de salud entrevistado concuerda con las experiencias de las cuidadoras en que existe
un uso persistente de la terapia farmacoldgica en algunos pacientes a pesar de que se cuente con
criterios para considerar que fuesen candidatos para Cirugia de Epilepsia. Dentro de los argumentos
expuestos destacan: 1) El papel de la industria farmacéutica para presionar el uso de la terapia
anticonvulsivante y 2) Las disputas sobre el tratamiento con otros colegas o pares sobre la

necesidad de Cirugia de Epilepsia. Lo anterior se entrevé al analizar la narracién del entrevistado:

También he notado, tampoco lo puedo asegurar, ni puedo demostrarlo, es que muchas veces la industria, la
industria farmacéutica, puede en cierta manera influir, ¢Por qué?, Porque viene un paciente que esta
claramente refractario y pues un neurélogo ante las gabelas que puede dar la industria farmacéutica y dice:
“no, pues cambiémosle este medicamento por este nuevo que salié y me ganoé no sé, el viaje al congreso de
YO N0 Sé donde”. Entonces lo que hacen también es dilatar los procesos, sabiendo que todos los medicamentos
al final, si es paciente refractario, son iguales. Entonces, puede ser eso, la falta de adecuada informacion
por parte de algunos especialistas. (...) Hay otros especialistas que tal vez puede ser que no tengan una
buena relacién con un grupo de cirugia de epilepsia y eviten, eviten enviar, eviten enviar pacientes.
(Epileptologia, 9:14).

La interaccion entre las experiencias de las cuidadoras y los médicos tratantes, junto con la
disimilitud entre lo que para cada uno era aceptable y esperable de la historia natural de la
enfermedad en los pacientes constituy6 una situacion en ocasiones irreconciliable. Las cuidadoras
percibieron que las particularidades de sus hijos eran con frecuencia minimizadas, derivando en
una generalizacion de los desenlaces en salud por parte de los médicos. Esto motivo a las
cuidadoras a buscar otros conceptos médicos sobre la enfermedad de sus hijos y supuso una barrera

de acceso a la Cirugia de Epilepsia:

Buscaron una vez mas otra opinion profesional, acudiendo al consultorio del neurocirujano a finales de
2014. El no encontré mucho méas que los médicos anteriores, y se negd a operar a Juan, argumentando que

él conocia artistas, abogados, etc., que vivian medicados y a veces convulsionaban pero que eso no les
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impedia vivir su vida, que siguiera con los controles y el tratamiento. (Mujer de Cali-Cronica, 06.02.2022,
7:29).

El tratamiento es simplemente que siga metiendo el medicamento, como eso es lo que hay, el medicamento y
ahi no hay nada més que hacer. Eso también lo sentimos nosotros como un atropello. Porque, pues, porque
la medicina avanza, porque todo avanza y todos vamos aprendiendo cosas nuevas. Entonces, hay que darle

la oportunidad al paciente de mirar qué opciones tiene. (Mujer de Cali, 15.02.2022, 8:69).

Previamente se ha expuesto la importancia en la experiencia de las cuidadoras de los grupos de
apoyo en el proceso de atencion de los pacientes con Epilepsia Refractaria y su relacion con el
acceso a la Cirugia de Epilepsia. Sin embargo, fue llamativo que en ninguna de las entrevistadas
se documentd una promocidn de estos grupos de apoyo por parte del personal de salud como parte

de las estrategias para facilitar las rutas de acceso:

Nunca nos topamos con otras familias, la doctora nunca nos recomendd, nos guio, nos mandé, nos llevo o
nos conectd con grupos de apoyo que estuvieran viviendo procesos similares, eh, igualmente, tampoco

sucedio6 con ninguno de los médicos que nos atendié. (Mujer de Cali, 19.02.2022, 8:92).

La sobreestimacion de los riesgos quirdrgicos, la insistencia en el manejo farmacologico de la
epilepsia, el desconocimiento de los beneficios del procedimiento y la desarticulacién con los

grupos de apoyo fueron los principales obstaculos para la cirugia por parte del personal de salud.

Los limites de la medicina

Como se ha descrito anteriormente las cuidadoras experimentaron durante el tratamiento de la
Epilepsia refractaria y la busqueda de acceso a la Cirugia de Epilepsia numerosas situaciones
frustrantes ante la no obtencién de un control de la enfermedad y el deterioro de la calidad de vida
de sus hijos y familia. Durante el establecimiento de la relacion médico-paciente las cuidadoras
reconocieron en los médicos equivocaciones en el prondstico de sus hijos y frustraciones ante la
imposibilidad de mejorar la condicion del paciente a pesar de sus esfuerzos. Estas situaciones
revelaron un médico falible, tan humano como las cuidadoras y describen la interconexion entre la

cuidadora y el medico con la realidad del paciente.
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En el siguiente fragmento se explicita la frustracion de una cuidadora ante el incumplimiento del

prondstico dado inicialmente por uno de los médicos tratantes frente a la enfermedad de su hijo:

Yo me acuerdo mucho que él me dijo: “No te preocupes que a él apenas se le desinflame el cerebro todo a
volver a la normalidad”, y ya han pasado 10 aiios y estoy esperando eso. (Mujer de Popayan, 19.01.2022,
6:7).

El personal de salud entrevistado también reconoce estas limitaciones y fallas en el pronéstico de

los pacientes como se describe a continuacion:

Eso es comun, ;no? es comun que la familia diga “A mi me dijeron que las crisis se le iban a quitar ... O a
mi me dijeron que esto era algo leve y que no iba a pasar nada que cuando creciera se le iba a desaparecer
... O que en 2 anios le iban a quitar el medicamento ... O que no tenia nada mas que hacer sino aceptar que

mi hijo iba a ser asi ... Inclusive con afirmaciones mas peyorativas. (Neurocirujano, 10:9).

Una de las entrevistadas manifesto el reconocimiento de los esfuerzos para controlar las crisis
epilépticas por parte del médico tratante y de como la frustracion de ambas partes involucradas se
presentd como un panorama desconsolador ante la ausencia de alternativas terapéuticas. Se
reconoce por parte de la cuidadora unos limites en los beneficios de las intervenciones en salud

ofrecidas a su hijo. El siguiente apartado ilustra esta consideracion:

Por mas de que los neurélogos intentaron pues no se pudo, él entré a una encefalopatia profunda y pues eso
le ha causado muchos eh... muchas pérdidas en la parte fisica y mental. (...) Uno ve que los médicos quieren
hacer mucho, pero cuando a uno un médico le dice: “es que yo no tengo nada mas que ofiecerte”, eso a
uno... porque pues no sé, eso lo afecta a uno demasiado. (...) Nosotros estamos totalmente aferrados a ustedes

y como verlos a ustedes también en esa impotencia. (Mujer de Popayan, 19.01.2022, 6:3).

La busqueda de informacién realizada por la cuidadora, junto con las explicaciones del médico
tratante acerca de la condicion de su hijo le permitieron comprender la gravedad y complejidad de
la Epilepsia, los limites terapéuticos y vacios del conocimiento médico como ha sefialado en el
siguiente fragmento:

El cerebro es algo muy complejo que es algo que yo vine aprender mucho después, que el cerebro es algo

muy complejo, que el ser humano todavia no ha aprendido a conocerlo del todo y pues que ustedes también

estan muy limitados. (Mujer de Popayan, 19.01.2022, 6:10).
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La comprension de dichas limitaciones por parte de las cuidadoras es relevante para el ajuste de las
expectativas sobre el prondstico de su hijo y sobre el impacto esperado de las diferentes estrategias
de tratamiento, que a largo plazo mejoran la relacion médico-paciente y facilitan el proceso de

duelo de las cuidadoras. Frente a esto ha expresado una cuidadora:

Pero si usted a mi me explica y me dice: “vea mamd, le vamos a dar dcido valproico, pero usted tiene que
darse cuenta de que ese acido valproico pueda que sirva para el control de algunas crisis y sirva para que
su hijo no haga estatus, pero usted tiene que tener la conciencia de que su hijo tiene una epilepsia refractaria,
eso significa que los medicamentos no le van a quitar la epilepsia, ni su hijo se va curar”. (...) Ser conscientes

del limite doc y no creer que usted de pronto no nos estan ayudando (Mujer de Popayén, 19.01.2022, 6:24).

Las disputas del tratamiento

Las cuidadoras experimentaron durante las interacciones con el personal de salud dificultades
relacionadas con disparidades entre los conceptos médicos desde el punto de vista diagndstico, del
tratamiento y de la Cirugia de Epilepsia como una posibilidad viable y recomendada, lo anterior

genero confusion e incertidumbre en las cuidadoras que afecto la relacion médico-paciente.

Uno de los procesos afectados por las disputas del personal de salud fue el proceso diagnéstico,
donde existieron diferentes hipotesis diagnosticas frente a la condicién del paciente con una
consecuente afectacion de la confianza con el personal de salud. Una entrevistada manifestd lo
siguiente:
Pues es un recorrido supremamente largo, porque primero era como para poderlo diagnosticar, o sea, para
poder llegar al diagndstico muy complejo porque pues como le digo en esa bisqueda uno como padre
entonces pues yo he conocido muchisimos neurélogos, entonces digamos yo iba a donde un neurélogo y me

decia: “él tiene West”, iba donde el otro y me decia: “él tiene Ohtahara”, iba donde otro “mioclonias” y el

otro me decia: “es Lennox”. (Mujer de Popayéan, 23.01.2022, 6:53).

Estas disparidades en las hipotesis diagndsticas de la Epilepsia Refractaria se tradujeron para la
cuidadora en que cada médico tratante le propuso diferentes esquemas de tratamiento
farmacologico, lo que se interpretd de su parte como contradictorio y fue causa de confusion entre

las cuidadoras. El siguiente relato ilustra este argumento:
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Entonces uno me decia: “Vamos a darle Sabril, vamos a darle Sabril”, Y otro me decia: “no, hay que darle
es Keppra, Sabril no porque le aumenta las crisis”, y entonces... y era como esa disputa, esa disputa, entonces

diagnosticarlo nos cost6 bastante. (Mujer de Popayan, 23.01.2022, 6:54).

Las disputas del personal de salud con frecuencia derivaban en que la cuidadora contaba con varias
alternativas terapéuticas de distintos médicos, pero se veia obligada a dirigirse al neurélogo de la
aseguradora ante la imposibilidad de mantener el costo de la terapia anticonvulsivante por sus
medios quien finalmente definia el tratamiento que requeria el paciente, esta situacion generé

tensiones entre las cuidadoras y el personal médico como se describe a continuacion:

Entonces yo lo podré costear un tiempo, pero el resto del tiempo yo tengo que ir a pelar la cara al neurélogo,
a decirle hagame el favor y me transcribe este medicamento, pero es que usted sino considera que ese
medicamento es apropiado para el paciente usted no me lo va a transcribir. (Mujer de Popayan, 25.01.2022,
6:76).

Para el personal de salud entrevistado las discrepancias entre los medicos tratantes fueron
promovidas por la rotacién de las aseguradoras del personal de salud tratante, ya que con frecuencia
los convenios establecidos entre las E.A.P.B con las I.PS. cambian o se terminan y las cuidadoras
y los pacientes se ven obligados a reiniciar los procesos de atencion con un personal médico nuevo,
que requiere conocer el caso y que puede tener discrepancias con los conceptos previos sobre el
diagndstico y tratamiento de los pacientes. El siguiente fragmento aborda este planteamiento:

Es una maniobra para dilatar los procesos y ahi si entra en el dicho que dice: "divide y venceras", incluso
salen con cosas como: “no, es que este medicamento estd descontinuado, ya no lo produce el laboratorio”,
cosas que son mentiras, el paciente llega bravo con uno porque le formula un medicamento que ya esta
"descontinuado", pero son maniobras que hacen las entidades para dilatar, incluso el hecho de cambiar entre
especialistas. Entonces envian donde un especialista que le envia tal protocolo de manejo o protocolo de
estudio y lo que hacen es darle la vuelta, decir que de pronto con ese especialista ya no hay nuevo contrato
0 que no hay nuevas citas, entonces que necesitan pasarlo con otro y ahi lo que hacen es pelotear y estar asi

alargando todo el proceso. (Epileptologo, 9:9).

Una situacion similar se experimento por las cuidadoras en relacion con el concepto que tenia el
personal de salud sobre la Cirugia de Epilepsia, la cual era recomendada por unos y desalentada
por otros. Esta disputa de los tratamientos afectd la confianza de las cuidadoras y retraso la decision

de realizar la Cirugia de Epilepsia. Para el personal de salud entrevistado también fue relevante que
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las diferencias en las decisiones interinstitucionales frente a la Cirugia de Epilepsia estan
delimitadas por el conocimiento de sus capacidades, pero no de las capacidades de otras

instituciones u otros grupos de Cirugia de Epilepsia en la ciudad. Los siguientes fragmentos

reflejan estas posturas discrepantes:

Tabla 9.22. Percepcion de las cuidadoras y el personal de salud sobre el concepto que tenia el

personal de salud acerca de la Cirugia de Epilepsia

Mujer cuidadora de Popayan

Mujer cuidadora de Cali

Neurocirujano

Que él no era candidato, que él no era
candidato al... como se llama... al
estimulador del nervio vago y menos a la
callosotomia, luego como a los 7 meses le
volvieron a hacer una segunda junta y lo
mismo, que no, que no era candidato. (...)
El me dijo que habia llegado un médico al
XXXXX que sabia..., o sea yo ya tenia...
para mi la cirugia de epilepsia no estaba
como en mi cabeza porque a mi ya dos
veces en una junta en Valle de Lili me
habian dicho que no. (Mujer de Popayén,
23.01.2022, 6:59).

Camilo le dijo: "Pero doctor, o sea,
estoy mamado, ya no doy mas,
cdémo papa, no doy mas porque soy
el que tengo que ponerle pues
como la fortaleza a la familia y ya
estoy acabado, no doy mas, ¢qué
hago?, ;qué hacemos?, tengo a mi
hijo ahi tirado”. Entonces, el
Doctor dijo: "No, tenemos que
seguir con el tratamiento, hay que
seguir con el tratamiento, con los
medicamentos". Y el otro médico,
se acercO por detras, asi
literalmente como se lo estoy
diciendo, en medio de dos médicos
de la vieja guardia y se metié y el
meti6 la cabeza y dijo: "Yo lo
puedo operar, yo lo opero, no
tengo ningan problema, yo lo
opero”. (Mujer  de  Cali,
07.02.2022, 8:43).

A mi me ha tocado escuchar

casos de pacientes que nosotros

hemos definido como
quirdrgicos que en otras
instituciones  han  decidido

considerarlos no quirdrgicos. Y
creo que eso puede parecer
porque me parece que esta bien
medido a lo que ocurre cuando
una institucion dice, dentro del
sistema lo que yo puedo ofrecer
le llega hasta aqui y le digo, eso
no lo voy a hacer yo. O sea, para
mi no hay opcion quirdrgica.
Entonces creo que una gran
parte de esto si puede ser
organizar las posibilidades o las
habilidades o las disposiciones
del sistema, quién puede hacer

qué. (Neurocirujano, 10:26).

La cuidadora hizo mencion en el apartado anterior a médicos de la “vieja guardia”, haciendo
referencia a diferencias generacionales frente al concepto y viabilidad de la Cirugia de Epilepsia
que percibid de los neurocirujanos tratantes. Este procedimiento es una intervencion relativamente
reciente en la historia de la neurocirugia y con una diseminacion lenta e insuficiente a nivel global.

El personal de salud entrevistado concuerda con la cuidadora en la relevancia de los aspectos
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derivados de la educacion del talento humano en salud y de la exposicion durante su practica
formativa al manejo quirurgico de la Epilepsia, pero también reconocieron la presencia de disputas
entre grupos tratantes por temas econdémicos o laborales pueden afectar la atencion médica de los

pacientes:

Hay especialistas que tal vez durante su proceso de formacién no estuvieran familiarizados con la cirugia de
epilepsia y lo ven como algo lejano, algo remoto, incluso algo que probablemente no se hace en el pais, pues
tal vez por ese desconocimiento lo que hacen es continuar con el manejo médico y a pesar de que el paciente
sigue empeorando y no le dan esa posibilidad quirdrgica. (Epilept6logo, 9:13).

Problemas de ego, problemas de poder, problemas de seguridad econdmica laboral, digo yo, o sea, “me van
a quitar el paciente, me voy a quedar sin pacientes, se quieren meter en lo que yo he hecho toda la vida y van
a hacerlo porque quieren trabajar en esto y quitarmelo. ” (Neurocirujano, 10:25).

El personal de salud entrevistado reconoci6 la existencia de ciertas caracteristicas que no son
estrictamente relacionadas con la enfermedad sino con el contexto de los pacientes, cuidadoras y
sus familias que padecen de Epilepsia Refractaria que pueden desalentar la decision del médico
tratante para proponer una Cirugia de Epilepsia. Dichas caracteristicas estan relacionadas con la
percepcion del médico acerca de las capacidades del cuidador en la etapa posquirurgica y el
seguimiento, la sobrevaloracién de las expectativas de la cirugia o ante el rechazo persistente por
parte de las cuidadoras de la opcion de cirugia en sus hijos, como reflejan los comentarios de los

entrevistados:

Un paciente que va a requerir un periodo de rehabilitacion post quirtrgico o unos cuidados especiales pos
quirdrgicos, y vemos que la familia no tiene esa capacidad de brindarles atencién porque pues tienen que
trabajar o no hay quien colabore dandole todos los cuidados necesarios al paciente, uno piensa que es mejor
evitarlo, o aquellos pacientes o aquellos familiares en los cuales hay mucha resistencia, bien sea por
creencias religiosas o cosas culturales que no desean la cirugia o que ponen barreras a la cirugia y a pesar
de que el paciente quiere es complejo ese manejo, porque la cirugia de epilepsia no tiene un 100% de éxito.
(Epileptologo, 9:10).

La otra es sobrevaloracion de las expectativas. Esa también es un caso, que es el caso, de una adolescente
de Narifio que si uno pudiera pensar que la cirugia resectiva pudiera ser favorable en ella, la consciencia de
enfermedad o la consciencia de gravedad de la enfermedad también es un problema en casos en donde la
familia tiene sobremedida las expectativas ... no sé como decirlo de otra forma, o sea, que ella va a ser

profesional, la van a operar y quiere ser médica y quiere ser especialista y que uno diga eso no es posible,
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que esta no sea la forma de ofrecer un tratamiento, que los resultados no van a lograr eso y van a terminar

en otra condicion. (Neurocirujano, 10:32).

Una de las cuidadoras refirid que, como parte de la experiencia angustiante por tomar la mejor
decision para el tratamiento de su hijo, buscaron varios conceptos medicos, lo cual fue reconocido
como contraproducente en cierto sentido debido a que las discrepancias encontradas en cada
neurdlogo consultado sobre la Cirugia de Epilepsia afectaron su capacidad de decidir

confiadamente sobre el tema. Como lo expresa el siguiente apartado:

Entonces vivir con eso, vivir con esa contrariedad de los médicos. Precisamente nosotros no tocamos muchas
puertas de médicos, en realidad no, precisamente para evitar eso, yo creo que fuimos sabios en ese sentido,
porque cuando uno busca por muchas partes lo que uno hace es una confusién tremenda y al final no termina
como definiendo nada. (Mujer de Cali, 13.02.2022, 8:47).

Un tema emergente en la entrevista al personal de salud fueron los efectos de la falta de interaccion
y trabajo articulado del grupo especializado en Epilepsia con el personal de salud en atencién
primaria. Esta falla en la comunicacion entre los diferentes niveles de atencion distorsion6 en su
opinion la relaciéon de las cuidadoras y los pacientes con el personal de atencidon primaria y
tergiverso el reconocimiento de los roles y la importancia de cada nivel de atencién en la salud de

los pacientes. El siguiente texto ilustra la percepcion del entrevistado con relacién a lo expuesto:

Entonces afecta a los tres, o sea afecta como ese triangulo entre enfermo y familia, grupo de cirugia de
epilepsia y el grupo de atencion primaria porque distorsiona la atencion o la calidad de grupo de atencion
primaria y lo menosprecia. En cambio, sobrevalora y pues casi que endiosa la atencién del grupo de cirugia
de epilepsia o del grupo de epilepsia intratable, y pues obviamente eso genera un problema, ¢no?, o sea, los
pacientes vienen a preguntar cosas como: “...n0 le quise recibir a mi médico que me diera tal tratamiento

porque el que me tiene que decir si lo debo recibir es usted ...~ (Neurocirujano, 10:13).

Las cuidadoras enfrentaron multiples barreras de acceso en diferentes puntos del itinerario de
busqueda de la Cirugia de Epilepsia. Se identificaron barreras de acceso sistematicas por parte de
las aseguradoras y mdltiples fallas estructurales y operativas no solo alrededor del acceso al
procedimiento, sino alrededor del cuidado integral en Epilepsia. Lo anterior se relaciond con una

aproximacion centrada en la atencion de las crisis epilépticas, no en la Epilepsia como una
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enfermedad cronica con impacto individual y familiar. La autodeterminacion de las cuidadoras y

los grupos de apoyo facilitaron el acceso a la Cirugia de Epilepsia.

El personal de salud desempefié un papel dual en el acceso a la Cirugia de Epilepsia, pudiendose
comportarse en determinados momentos del itinerario de busqueda como parte de los facilitadores
0 barreras de acceso. La presencia de una adecuada relacién médico-paciente, el profesionalismo

del personal de salud y el prestigio hospitalario facilitaron el acceso a la Cirugia de Epilepsia.

10. CAPITULO I11.

Tensiones alrededor del acceso a la cirugia de Epilepsia de los nifios nifias y adolescentes

gue padecen de Epilepsia Refractaria.

En este capitulo se contrastan las experiencias de las cuidadoras durante diferentes momentos del
itinerario de busqueda de la Cirugia de Epilepsia como una alternativa para mejorar las condiciones
de vida de sus hijos y familias, y de como estas experiencias se experimentaron relacionadas de
forma estrecha a sufrimiento o esperanza frente a las nuevas oportunidades relacionadas con el
procedimiento quirdrgico. Durante el desarrollo de este capitulo se mencionaran las categorias y
subcategorias descritas previamente, identificandolos en letra cursiva dentro del cuerpo del texto.

Para el desarrollo de este capitulo se establecieron previamente las siguientes categorias: el
sufrimiento en el proceso y la cirugia como oportunidad que promovieron la visibilidad de los
contrastes alrededor de las experiencias narradas por las cuidadoras. Adicionalmente, en esta fase
del analisis se identificaron algunos ejes tematicos emergentes alrededor de dichos contrastes: La
oportunidad de cambiar sus vidas, una decision dificil pero una cirugia exitosa, El retorno a la
vida laboral y Cirugia de Epilepsia: beneficios y limitaciones. A continuacion, se describen las

categorias mencionadas.

10.1 La oportunidad de cambiar sus vidas

El sufrimiento alrededor del padecimiento de sus hijos y el impacto en la calidad de vida de las

cuidadoras y la familia se asocio a sentimientos de frustracion y desesperanza, como se describio
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en la categoria de las emociones del cuidado. Sin embargo, una de las tensiones identificadas fue
el contraste de las ideas de desesperanza mencionadas en dicha categoria con la idea de contemplar
una oportunidad de cambid en sus vidas a través de la Cirugia de Epilepsia en sus hijos. A partir
de dicha tension resultaron las ideas expuestas en la categoria de la autodeterminacion y la
consecuente busqueda de informacion sobre aspectos del sistema de salud y de la Epilepsia que se
encontraban en tension con la opcion de mantener una postura pasiva frente a la situacion, una
postura subordinada a las decisiones del personal médico y del asegurador, sin mayores
contribuciones al proceso de acceso a la Cirugia de Epilepsia. Pese a esto, la Cirugia de Epilepsia
se experimentd como un “deber” de las cuidadoras e hizo parte de una lucha constante por
trascender las barreras impuestas por el sistema de salud en el alcance de una vida digna para sus
hijos:
Tabla 10.1 Percepcion de las cuidadoras sobre la cirugia de epilepsia como una oportunidad y

el sufrimiento en el proceso

Categoria del sufrimiento en el proceso

Categoria de la cirugia como oportunidad

Muchas veces yo sentia mucha tristeza por lo que
ella estaba pasando, sentia mucho dolor como
mama, mi esposo también se desmoronaba,
llordbamos, a veces habian dias de que no valia la

pena vivir. (Mujer de Pasto, 05.11.2021, 3:67).

Y le volvia a dar y empezaba sus crisis, el miedo para
mi, el miedo para mi hija, para mi esposo porque
todos tres viviamos una situacién como lo digo
dolorosa. (...) El nifio ya habia convulsionado una
semana atras duro, tres veces en el dia seguidas, con
lapsos de reposo de 10 a 20 minutos como mucho,
fue durisima, yo miraba como que el nifio se me iba
a morir, entonces fue tanto el susto que yo decia:
“Dios mio ;qué hago? ;qué puedo hacer por él?”

(Mujer de Cumbal, 05.12.2021, 4:24).

Entonces yo les contaba y les decia a ellos: miren es
que esto dice, esto debe hacer, esto debe hacerse,
entonces decian: “pero eso ha de ser dificil”, y yo
les decia: yo tengo que luchar y luchar porque mi
hijo tenga esas opciones, alguien tiene que
explicarme cual es la mejor opcion que él tiene. (...)
El doctor pues ya sabia que yo tenia un poco mas de
conocimiento sobre eh... sobre la epilepsia entonces
el doctor dice: “hagamos estos examenes para ver
cémo

le podemos ayudar y si es que hay

posibilidades de que sea un paciente apto para una

cirugia”, entonces le digo: bueno doctor, y empieza

todo el estudio (Mujer de Cumbal, 08.12.2021, 4:52).
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La Cirugia de Epilepsia se experimento para las cuidadoras como una alternativa esperanzadora
desde diferentes perspectivas de su vida, la del paciente y de su familia. Como se discuti6 en el
capitulo anterior el personal de salud tuvo una posicion tensionante en el proceso ya que se
comport6 en algunos casos como un facilitador, en otros como una barrera para el acceso a la
Cirugia de Epilepsia (descrito en las categorias El personal de salud como barreray facilitador del

acceso para la Cirugia de Epilepsia).

Debido a que el personal médico previo a la Cirugia de Epilepsia planted persistentemente como
Unica estrategia de tratamiento el uso de medicamentos anticonvulsivantes con diferentes variantes
(subir dosis, cambiar o afiadir medicamentos) que no ofrecieron el control esperado de la
enfermedad en los pacientes, fue interpretado por las cuidadoras como una estrategia fallida que se
asocio a frustracion y desesperanza. Para las cuidadoras pasar de una medicacion a otra sin importar
lo costoso o0 novedoso de la medicacion era mantenerse en el mismo escenario y continuar el ciclo
de la refractariedad. La busqueda de la informacidn que realizaron las cuidadoras y la indicacion
por parte del personal de salud de proponer la Cirugia de Epilepsia facilité una ruta de salida para
dicho ciclo. Incluso una entrevistada manifesto su percepcion de la futilidad y frustracion ante el
uso de medicamentos anticonvulsivantes en su hija y las reiteradas visitas a los servicios de

urgencias. Los siguientes fragmentos permiten contrastar lo anteriormente expuesto:

Tabla 10.2. Percepcion de las cuidadoras sobre el uso de medicamentos como Unica estrategia

de tratamiento

Categoria del sufrimiento en el proceso Categoria de la cirugia como oportunidad

La  pediatra inicia  poniéndole  sus | Me dice ella puede ser una posible paciente de Cirugia
anticonvulsivos intravenosos, pero nada, o sea, | de Epilepsia. Yo la verdad iba muy tranquila porque ya
la convulsion no paraba. (...) Yo tomé la decision | habia visto los testimonios de los pacientes que habian
de no llevarla al hospital, a que mi hija tomara | tenido una cirugia exitosa e iba con esa mente abierta y
el mismo proceso que pasaba en el hospital, que | con la disposicion y con toda la energia de que esa era
la hospitalicen, ponerle los anticonvulsivos | una oportunidad para que nuestra vida cambie. (Mujer
intravenosos y luego la enviaban a casa. (Mujer | de Pasto, 01.11.2021, 3:31).

de Pasto, 01.11.2021, 3:15).
Y también me llen6 de confianza por lo que yo habia
Ese acido valproico no le hacia nada, porque | leido que cuando hay esas cirugias y son localizadas,

pues ella convulsionaba igual, ella tomaba esoy | casi el 84-85% son efectivas, entonces como que tenia
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normal, ella seguia, 0 sea, le daba sus crisis | mas confianza de que si, que mi hijo va a estar bieny que
todas las noches. (Mujer de la Montafiita, | hasta ahi ya no va a volver a convulsionar y yo tengo la
11.01.2022, 5:81). esperanza de que asi sea, que ya él no vuelva a
convulsionar mas. (Mujer de Cumbal, 14.12.2021,
4:113).

Los doctores determinaron que Juan cumplia los
requisitos para ser un paciente quirdrgico, desde ese
momento, a la familia le volvid la vida, les dieron una
esperanza. (Mujer de Cali-Crdnica, 06.02.2022, 7:40).

Las cuidadoras realizaron una bisqueda de informacion sobre la Cirugia de Epilepsia en su mayoria
por sus propios medios. Esto les permitié conocer sobre esta opcion y discutirla con los médicos
tratantes, el acceso a la Cirugia de Epilepsia estuvo condicionado notablemente por la posicién
socioeconémica como se describio en el capitulo I. Las contraposiciones entre tener o no los
recursos econémicos para esquivar las barreras de acceso constituyeron una tension redundante
durante los itinerarios en la basqueda de la Cirugia de Epilepsia: pagar un grupo de abogados dentro
de la batalla legal del acceso, pagar por conceptos de médicos particulares dentro de las disputas
del tratamiento, pagar por exdmenes y pagar por la Cirugia de Epilepsia como tal; versus el no
contar con los recursos econémicos y someterse a las decisiones del asegurador y del grupo médico
tratante aportado por la I.P.S.-E.A.P.B, con pocas posibilidades de eleccion y con la consecuente
progresion de la enfermedad ante los tiempos de espera prolongados o la negacion de la Cirugia de
Epilepsia. Lo anteriormente expuesto se reflejan en los siguientes fragmentos donde se contempla
la posibilidad de Cirugia de Epilepsia como resultado de la capacidad de pago de un concepto

médico experto alternativo al del asegurador:

Tabla 10.3. Percepcion de las cuidadoras sobre la posibilidad de Cirugia de Epilepsia como

segunda opcidn de tratamiento y las barreras del sistema de salud

Categoria del sufrimiento en el proceso Categoria de la cirugia como oportunidad

Entre esperar con esos tramites a mi hija el 7 de | Entonces, €l dijo, "No, yo voy a buscar", hizo una

diciembre del 2017 tiene una convulsion muy muy | basqueda en internet y encontré la Clinica Mayo,

fuerte. (...) Pero esto era algo de vida o muerte se | con la Clinica Mayo ampliamos mucho mas,




puede decir. (...) O sea, uno se siente con las manos
atadas, porque es simplemente dejar que el Sistema
de Salud diga lo que puede pasar con nuestros hijos,
porque si ellos no autorizan, pues practicamente
nuestros hijos no reciben atencion y pueden pasar
cosas muy graves. (...) O sea, era como algo tan
doloroso, como uno no verse respaldado por nadie
absolutamente por nadie.
4.11.2021, 3:40).

(Mujer de Pasto,

conocimos un poco mas sobre qué era la epilepsia,
qué tipo de epilepsia era la que él tenia como
diagnostico, y cudles eran las opciones que habian y
alli le mostraron a Camilo un tipo de cirugia. (...) Ya
llegamos con eso, ya teniamos esa otra vision de que
si era posible, de que si habian opciones, de que no
solamente era: "venga que el pelao, el muchacho se
toma la medicina para toda la vida y esperamos a

ver qué pasa", sino que habia otra opcién. Entonces
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nosotros teniamos que buscar la opcién como fuera,
porque era la vida de nuestro hijo, sumada a la vida
de nuestra familia. (...) Nosotros invertimos ese
presupuesto para viajar, para hacerle sus exdmenes,
para tener una esperanza de que las cosas podrian
ser diferentes, invertimos mucho dinero. Si hubo la
necesidad de invertir. (Mujer de Cali, 12.02.2022,
8:28).

El personal de salud no se limit6 a indicar los estudios para definir la Cirugia de Epilepsia, sino
que en varias de las entrevistadas se mostré consciente de las diferentes barreras de acceso
experimentadas por las cuidadoras y propuso alternativas (descrito en la categoria el servicio de
urgencias como ruta alternativa) que facilitaran dicho acceso. A pesar de esto el personal de salud
también fue reconocido en algunas de las entrevistadas como una de las principales barreras del
acceso al negar esta posibilidad en algunos pacientes, incluso a pesar de conceptos provenientes de
otros colegas o de instituciones internacionales prestigiosas. Las cuidadoras también reconocieron
que la confianza establecida con el médico tratante adquirida a través de una atencion humanizada
fue determinante para optar por la opcion quirdrgica, de tal forma que una ruptura en la
humanizacién de la atencion puede retrasar o afectar la decision de Cirugia de Epilepsia. Estas
posturas opuestas frente a la Cirugia de Epilepsia por parte del personal de salud hicieron parte de
las disputas del tratamiento y constituyeron una tension permanente dentro de los itinerarios de
atencion en los pacientes. Los siguientes fragmentos contrastan estas tensiones a traves de lo

mencionado por el personal de salud y las cuidadoras frente a la oportunidad de facilitar el acceso
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a la hospitalizacién para la Cirugia de Epilepsia y otros servicios de salud que requirieron los

pacientes:

Tabla 10.4. Percepcion de las cuidadoras sobre la opinidn recibida por parte del personal de

salud acerca de la Cirugia de Epilepsia

Categoria del sufrimiento en el proceso

Categoria de la cirugia como oportunidad

Camilo le dijo: "Bueno doctor, nosotros queremos
hacer una bisqueda de cirugia, queremos mirar qué
posibilidades hay"; porque Carlos leyd, buscé en
internet, una cosa, la otra. El dijo: "Mire, no.
Ustedes no son los médicos, porque el médico soy yo,
nosotros llevamos muchos afios", asumimos pues,
por ser de la vieja guardia, dijo: "Eso es mejor
dejarlo quieto, eso es mejor dejarlo quieto, el
muchacho esta controlado con la medicina”. (Mujer
de Cali, 12.02.2022, 8:24).

No me le queria formular terapias y me dijo: “déjelo
mama que ya dentro de poquito se le va a morir
entonces no podemos estar gastando los recursos del
sistema en personas como él”. (Mujer de Popayén,
25.01.2022, 6:98).

Y él médico nos dice: “bueno, perfecto, el proceso
asi es mas facil porque pueden hacerle diferentes
examenes y la pueden mirar otros especialistas,
bueno, en fin, o sea mucho mejor, es mas facil ”. Yo
me sentia que era una oportunidad que la vida me
estaba dando y tenia que aprovecharla. (Mujer de
Pasto, 05.11.2021, 3:56).

Para las cuidadoras la realizacién de la Cirugia de Epilepsia en sus hijos signific6 un cambio

favorable con relacion a los sacrificios y adaptaciones causadas en sus vidas y la de sus familias.

Dicho cambio es percibido como liberador e implicé un empoderamiento sobre la enfermedad, de

tal forma que, el desenlace favorable reforz6 el argumento expuesto en la categoria cuidar para

salir adelante, ya que la experiencia valido el argumento de que la dedicacion y esfuerzo de las

cuidadoras era necesario para la mejoria de sus hijos. Frente a la situacion de contraste antes y

después de la Cirugia de Epilepsia las cuidadoras manifestaron:



Tabla 10.5. Percepcion de las cuidadoras sobre el impacto de la cirugia en sus vidas

Categoria del sufrimiento en el proceso

Categoria de la cirugia como oportunidad

Cuando él le da convulsiones se aisla, eh... tiene
miedo, tiene aburrimiento, cansancio, umm...
casi no quiere hablar con nadie, se queda
calladito, no expresa, no expresa nada, no tiene
ningun sentimiento ahi, eh... lo mas dificil es
gue todo se lo guardaba internamente él. (...)
emocionalmente se

Uno llora bastante,

destruye, eh... no siente consuelo, €St
desbastado, eh... pensar y solo pensar en el
hijo, en que en algin momento le va a dar y tl
no va a estar vas a estar para ayudarlo. (Mujer

de Cumbal, 14.12.2021, 4:114).

Yo no tengo nada de vida social muy activa, la
verdad mi vida social es muy, muy limitada,
eventualmente se presentan situaciones,
digamos un matrimonio, algo familiar y uno
debe ir, el problema es con quién dejarlo porque
lo que yo le decia no cualquiera lo cuida por la
epilepsia. (Mujer de Popayan, 25.01.2022,

6:95).

Esta es la historia de una odisea, de un
sufrimiento por la incertidumbre y una
impotencia ante lo desconocido. (Mujer de Cali-

Cronica, 05.02.2022, 7:5).

Ahora se puede decir que hay un cambio del
cielo a la tierra, un cambio total. (...) Ella sabe
que tiene su enfermedad, sabe de sus cirugias
yo le he contado mucho de ese avance, de esa
experiencia, recuerda pues también muy bien
todo lo que vivimos, para nosotros ha sido un
cambio total. Ya estamos emocionalmente muy
bien. (Mujer de Pasto, 11.11.2021, 3:129).

Entonces, como que todo era riesgo, pero
entonces me preguntan que si a la nifia, yo le
digo, que no, que no le han vuelto a dar
convulsiones, a ella no le dan desde que se
operd. (Mujer de la Montafiita, 11.01.2022,
5:77).

Logramos hacerlo operar el afio pasado y
verdad que hubo un cambio del cielo a la tierra.
(Mujer de Popayan, 23.01.2022, 6:63).
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La Cirugia de Epilepsia redujo o resolvio notablemente las crisis epilépticas en todos los pacientes

segun lo reportado por las entrevistadas. Esto también se asoci6 con la oportunidad de disminuir
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progresivamente o suspender la terapia anticonvulsivante en los pacientes, lo que significé para las

cuidadoras una esperanza de un futuro mejor para sus hijos:

Los médicos me dicen que ella puede tomar la medicacion por un tiempo, por un buen tiempo eso, asi como
segln la sigan viendo ellos, me le pueden suspender la droga o pueden seguir, uno no sabe hasta cuando.
(Mujer de la Montafiita, 11.01.2022, 5:82).

Clinica Mayo representaba una esperanza, fue el principio de la catarsis, la ilusion de dejar atras el fantasma
de los afios pasados, de las dosis altas de medicina y de incertidumbre. (Mujer de Cali-Cronica, 06.02.2022,
7:37).

Otra tension identificada estuvo en relacion con las expectativas de la Cirugia de Epilepsia por
parte de las cuidadoras frente a los resultados esperados por el equipo de Epilepsia, como se planted
en el apartado de las disputas del tratamiento, ya que en algunas ocasiones las expectativas de las
cuidadoras pueden estar sobrevaloradas o subvaloradas desde el punto de vista del personal de
salud. Las cuidadoras manifestaron como se ha expuesto previamente sobre la importancia de
conocer los testimonios de otros casos (descrito en la subcategoria la ayuda de otros) y de una
explicacion detallada de las ventajas y riesgos del procedimiento quirtrgico por parte de los
meédicos tratantes (tema abordado en la humanizacion de los servicios de salud), lo que facilit6 la
comprension de las limitaciones del procedimiento en el contexto de cada uno de sus hijos y de los
beneficios potenciales. Cabe sefialar que para las cuidadoras los beneficios de la intervencion se
perciben mas alla de la reduccion del nimero de crisis e incluyen la lucha por una vida digna para
ellas y sus hijos. La distancia entre estas dos expectativas puede ser problematica y puede motivar
la no realizacion de la Cirugia de Epilepsia segun el personal de salud entrevistado. Los siguientes

fragmentos expresan lo planteado por las cuidadoras y el personal de salud:

Tabla 10.6. Percepcion del personal de salud y de las cuidadoras sobre las expectativas de la
Cirugia de Epilepsia

Personal de salud

Mujeres cuidadoras

Entonces el regreso a la normalidad también tiene
que ver con esa expectativa tan grande. Entonces
tener que trabajar sobre una expectativa
sobrevalorada es que adicional a hablar de lo que

hay que hacer y de lo que tiene que entender hay que

Lo del retraso y lo del desarrollo que ella tiene, o
sea, ya ella, ya ella va a quedar asi, o sea, de ser una
nifia normal, no va a poder serlo, pero pues al menos

que ella entienda, en su vida pues, al menos cuando




entrar a chocar de alguna manera de una forma sutil
con lafamiliay con el paciente para tratar de nivelar
0 equiparar la expectativa terapéutica con la
expectativa de la familia o del paciente. (...) ES un
trabajo largo y arduo mas alla que la cirugia creo
yo, que es tratar de que la persona entienda que se
va a hacer, para qué funciona, por qué no sirve para
todo, por qué no va a comenzar a vivir nuevamente.

(Neurocirujano, 10:13).

ya esté mas grande pueda defenderse ella sola. (La
Montafita, 11.01.2022, 5:84).

Cuando se inici6 el proceso el Neurocirujano fue
muy claro conmigo y él me dijo: “yo no te ofrezco
curar a tu hijo, yo no te ofrezco quitarle las crisis, la
cirugia le sirve para las crisis de caida de cabeza”,
y él me dijo que le iba a servir para algo cognitivo,
pero yo no le crei la verdad, le digo la verdad yo no
le crei. (Mujer de Popayén, 25.01.2022, 6:99).
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El proceso de duelo elaborado por las cuidadoras como parte del afrontamiento de la enfermedad

de sus hijos se agravo debido a las frustraciones y dificultades impuestas paralelamente por el

sistema de salud dentro de la experiencia de acceso a la Cirugia de Epilepsia, de tal forma que las

etapas del duelo se vivieron rodeadas de tensiones para las cuidadoras como se describi6 en la
subcategoria de las emociones del cuidado. El proceso de duelo implic6 una asimilacién progresiva
en la comprensién del padecimiento y una aceptacion de la situacion de salud de sus hijos, proceso

que no se vivid necesariamente ligado a la realizacion de la Cirugia de Epilepsia. Es decir, que la

Cirugia de Epilepsia hizo parte de la vivencia del duelo, pero sin significar la culminacién del

mismo, de tal forma que en algunas entrevistadas se reconocio6 una incertidumbre aceptable frente

al futuro y la persistencia de dificultades y de su lucha contra el asegurador. Los siguientes

fragmentos reflejan la tension planteada:

Tabla 10.7. Percepcion de las cuidadoras sobre el proceso de duelo y comprension del

padecimiento de sus hijos

Categoria del sufrimiento en el proceso

Categoria de la cirugia como oportunidad

La lucha sigue. Sigue porque no han querido
autorizar los controles, exdmenes y sabemos que
tenemos que estar ahi al pendiente. (Mujer de Pasto,
26.11.2021, 3:157).

Pues claro que si hay un poco de miedo de que en

algiin momento vaya a convulsionar, obvio porque

El diagndstico de ella lo hemos asimilado, sabemos
que con la cirugia han calmado practicamente el
100% de sus convulsiones. Porque ella no tiene
convulsiones como tenia antes digamos diariamente,
ni semanalmente, ni mensualmente, y anualmente
SOlo ha tenido un episodio. (...) Lo asimilamos cosa

que no lo haciamos antes, antes pensabamos que la




como en la cirugia ustedes nos habian explicado que
no es pues el 100% de que ya esta curado hasta no
ir mirando el procedimiento no, la evolucién, como
vaya evolucionando. (Mujer de Cumbal, 14.12.2021,
4:112).

enfermedad la tenia pero que en algun tiempo se le
iba a quitar o que con la medicacién se le iba a
controlar. Y que se le iba a quitar la medicacion y
que iba a mejorar. (Mujer de Pasto, 10.11.2021,
3:121).
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Como no hay un certificado que asegure que se curo,
siempre se estara a la expectativa de su condicion,
ahora con espacio para respirar, pero, aun asi,
siempre estaran precavidos. (Mujer de Cali-Cronica,
07.02.2022, 7:54).

La cirugia se percibié como una oportunidad de cambio en sus vidas, una oportunidad motivada
por la busqueda de una mejor calidad de vida y respaldada por el empoderamiento progresivo de

las cuidadoras sobre la enfermedad de sus hijos.

10.2 Una decisidn dificil pero una cirugia exitosa

Una situacion tensionante identificada en las experiencias de las cuidadoras fue la relacion entre el
temor a la cirugia y sus potenciales complicaciones y los factores que motivaron su realizacion,
especialmente los descritos en la categoria de la ayudad de otros, en donde los testimonios de otros
cuidadores sobre los aspectos positivos de la Cirugia de Epilepsia brindaron tranquilidad y
motivaron su realizacion. Dicho temor también fue mitigado por la confianza con el personal de
salud, el prestigio hospitalario, la sensacion percibida por las cuidadoras de realizar todos los
esfuerzos posibles para mejorar la calidad de vida de sus hijos y la fe religiosa como mediador del
sufrimiento. La percepcion de éxito quirdrgico comenzO para las cuidadoras ante la no
materializacion de sus temores frente a la cirugia y la ausencia de complicaciones quirdrgicas,
seguida de una etapa de recuperacion donde evidenciaron cambios favorables en aspectos

cognitivos de los pacientes. Los siguientes apartados ilustran la tensién mencionada previamente:



Tabla 10.8. Percepcion de las cuidadoras sobre el éxito de la Cirugia de Epilepsia

Categoria del sufrimiento en el proceso

Categoria de la cirugia como oportunidad

Yo tenia seguridad de que la cirugia era el mejor
punto para acabar con la enfermedad de mi hijo no,
me sentia tan segura, pero al mismo tiempo el miedo,
el miedo era poderoso, por ratos yo decia que si le
hagan, por ratos que no le hagan, las dudas
empezaban, las dudas encontradas. (...)Mi esposo
dijo: “mija mads peor verlo a mi hijo que siga
sufriendo y siga lastimandose, y Dios no lo quiere
pasa algo con él, yo sé que esto es una decision
dura” dijo, “pero con la ayuda de mi Dios todo va a
estar bien”, o sea, pensabamos ya no negativo sino
positivo, las cosas, que todo iba a salir bien, que él
iba a estar bien, qué va a mejorar, que va a estar
bien y decidimos firmar. (Mujer de Cumbal,
08.12.2021, 4:54).

Y asi pude lograr se puede decir soportar, porque
para mi era muy duro decir un examen con anestesia,
posiblemente yo sabia que si se pasaban con la
anestesia mi hija podia inclusive morir y ella de
muchas anestesias y muchos examenes salia bien y
yo con los nervios de punta, con expectativa, con esa
preocupacion. (Mujer de Pasto, 05.11.2021, 3:69).

Mis esperanzas son muchas, muchas y muy elevadas
y yo tengo fe que hasta ahi lleg6 esa enfermedad de
mi hijo, yo estoy segura que lo que hicieron por mi
hijo es grande, porque Dios quiso asi. (Mujer de
Cumbal, 12.12.2021, 4:109).

Sabia muy bien de que todo habia sido un éxito total,
desde que la miraba porque ella como entré a la
cirugia salio, salié intacta. (...) No habia nada
digamos que hubiera interferido en su parte motora
nada, absolutamente naday yo feliz ya la miro y pues
no cabia de la felicidad (Mujer de Pasto, 09.11.2021,
3:79).

Verlo a mi hijo de nuevo conmigo y verlo que él sali6
con su conocimiento, que nos reconocid, que se
acuerda de las cosas porque no se ha olvidado, para
mi es una cirugia exitosa. (Mujer de Cumbal,
12.12.2021, 4:111).

La recuperacion de ella muy bien, que si va
entendiendo, o sea, como uno ve que ella como que
entiende mas las cosas. (Mujer de la Montafiita,
10.01.2022, 5:54).
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La participacion de los adolescentes con Epilepsia Refractaria en la toma de la decision para

realizar la Cirugia de Epilepsia se percibié como motivante para las cuidadoras, lo que fue

percibido como una decisién familiar (descrito en la categoria la cirugia como una decision

familiar), situacion que se contrapuso al temor de los riesgos del procedimiento quirargico. En el

siguiente verbatim se refleja esta situacion tensionante entre el miedo y la valentia de asumir el

riesgo:
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Firmamos, empez6 los nervios los nervios, pero al nifio no le haciamos sentir aunque él nos ensefié a
nosotros, €l fue muy valiente, él no tenia miedo de la cirugia, él nunca tuvo miedo a esa cirugia, €l lo que
queria es curarse. (Mujer de Cumbal, 09.12.2021. 4:66).

El caso de nosotros no conté con la barrera del miedo, porque tuvimos lo contrario al miedo. O sea, era tal
el desespero por mejorar la calidad de vida de nuestro hijo y de la familia, qué nos sentamos con Juan y le
dijimos: “Hijo, existe la posibilidad de cirugia” (...) ; Usted esta dispuesto a operarse?”, Porque él ya iba a
cumplir los 18 afios y él dijo: “Papi, estoy dispuesto a hacerlo”, "¢ Papi, te da miedo?", "Nada Papi, prefiero
operarme y que pase lo que tenga que pasar’. No tuvimos, no sentimos miedo, fuimos mas arriesgados. O
sea, estdbamos mas en el sufrimiento emocional y mental, era mas grande eso. (Mujer de Cali, 16.02.2022,
8:75).

El balance de la situacion de vida de las cuidadoras y sus familias versus los riesgos potenciales se
inclind hacia la decision de realizar la cirugia, decision facilitada por la participacion de la familia
y la necesidad de dignificar sus vidas.

10.3 El retorno a la vida laboral

Tal como se describio previamente en la categoria los sacrificios del cuidado el rol de cuidadoras
implico el abandono de la vida laboral remunerada para dedicarse al cuidado del menor con
Epilepsia refractaria. La ausencia de alternativas de tratamiento abordadas en la categoria el ciclo
de la refractariedad afecté no sélo a la paciente, sino que también sometié a las cuidadoras a
mantenerse en el rol asimétrico que significaron los sacrificios realizados por ellas respecto a sus
parejas masculinas como parte de las labores del cuidado. La realizacion de la Cirugia de Epilepsia
representd mejoria en la frecuencia de las crisis epilépticas en los pacientes y una consecuente
disminucion en la intensidad del cuidado, lo que posibilitd el retorno a la vida laboral de las
entrevistadas. Esto significo un cierre de la brecha laboral frente a sus parejas, mayor
independencia econémica, aumento en los ingresos economicos del hogar y la posibilidad de

invertir en el presupuesto de actividades educativas y recreativas para sus hijos:

Tabla 10.9. Percepcion de las cuidadoras sobre el retorno a la vida laboral

Categoria del sufrimiento en el proceso Categoria de la cirugia como oportunidad

Fue un cambio dréstico tener que dejar | En el momento los controles los ha tenido acé en la ciudad por

como un apoyo econémico pa” la casa, | cuestién de pandemia, por cuestién econémica, por cuestion de
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saber que uno estudia, se sacrifica todo | mi trabajo o porque en el momento yo ya retomé mi cuestion

su tiempo para poderle dar un futuro laboral, eso es algo que ha sido muy bueno para nuestra familia.

mejor a los hijos, pero la vida de la (...) Porque yo ya pude salir a trabajar, puedo aportar si
situacion da una vuelta. (Mujer de necesitamos para X o Y medicamento. (...) Ahora que estoy
Cumbal, 30.11.2021, 4:9). laborando pues puedo acceder a pagarle unas clases de lectura

en la tarde. O sea, de lectura, de esparcimiento, de actividades
que a ella le gusten, le favorezcan y por lo menos que ella se
sienta a gusto (Mujer de Pasto, 10.11.2021, 3:125).

Entonces no es calidad de vida solamente para é€l, es calidad
para todos, yo ya puedo trabajar tranquila, porque eso le afecta
a uno en el trabajo, le afecta emocionalmente, le afecta con la
pareja, afecta con los hijos, bueno afecta de todas las formas.
(Mujer de Popayan, 25.01.2022, 6;104).

10.4 Cirugia de Epilepsia: beneficios y limitaciones

Como se menciond anteriormente, la experiencia de haber realizado la Cirugia de Epilepsia en sus
hijos significo para las cuidadoras una oportunidad de cambio en sus vidas. Esta posibilidad se
inicié con la motivacion de las cuidadoras ante una situacion en sus vidas que en su juicio resultaba
inaceptable y que se encontré relacionada con la percepcion de luchar por alcanzar una vida digna
para ellas y sus hijos. La relacion entre diversos factores ubicados a nivel individual, intermedio y
estructural desde el marco de la teoria de los determinantes sociales de la salud actuaron
sinérgicamente para condicionar los mecanismos de acceso a la Cirugia de Epilepsia. La Cirugia
de Epilepsia posibilitd a las cuidadoras entrevistadas, los pacientes y sus familias mejorar su
calidad de vida y generar situaciones esperanzadoras frente al futuro.

Una de las situaciones manifestadas por las cuidadoras fue la posibilidad de que después de la
Cirugia de Epilepsia los pacientes pudieron retornar a las actividades escolares y recreativas
propias del goce de la infanciay de las que secundario a la Epilepsia Refractaria fueron marginados.
Aun asi, los contextos donde se ubicaron los pacientes con frecuencia no estuvieron adaptados a la
Epilepsia y no ofrecieron ambientes empaticos ni de compresién frente a la condicion de los

menores, de tal forma que la Cirugia de Epilepsia no resuelve como es de esperarse la totalidad del
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sufrimiento asociado al padecimiento, entre lo que se destaca por ejemplo el estigma de la

enfermedad:

Tabla 10.10. Percepcion de las cuidadoras sobre los estigmas de la enfermedad

Categoria del sufrimiento en el proceso

Categoria de la cirugia como oportunidad

Ella esta en un colegio publico y es muy exigente,
muy rigido y all4 alguien que tenga discapacidad o
alguien que esté en inclusion es alguien que vaya...
las profesoras lo expresan asi: “es alguien que vaya
en silla de ruedas y con oxigeno, de resto ningln
diagnostico, ninguna recomendacion que vaya por
neuropediatria es tomada en cuenta. (Mujer de
Pasto, 10.11.2021, 3:127).

En los colegios no hay conocimiento de lo que es la
enfermedad como tal no, el cdmo preparar a un
compafierito para que cuide del otro, que no haiga
egoismo, si no mejor afecto, carifio, porque esas
personas es lo que necesitan, afecto, carifio, no
aislamiento. (Mujer de Cumbal, 09.12.2021, 4:84).

El estudio de ella no es igual al de un nifio normal y
he tenido pues con los profesores, con una profesora
que no me la quiso, que porque el estudio de ella era
mas. O sea, tenia que uno tener mas cuidado con
ella. (Mujer de la Montafiita, 09.01.2022, 5:24).

La salud de mi hija no tiene precio se puede decir.
Es algo maravilloso, es un cambio total porque mi
hija ahora puede ir al parque, disfrutar de la vida
con los cuidados, con la supervision. (Mujer de
Pasto, 12.11.2021, 3:132).

Yo creo que todo papa buscamos que ellos tengan
una vida digna, eh... que no sean limitados a muchas
cosas, eh... como educacion, el respeto, la
solidaridad, esas cosas uno busca que su hijo sea
tratado igual que los demés. (Mujer de Cumbal,

14.12.2021, 4:124).

La realizacion de la Cirugia de Epilepsia significo para las cuidadoras un aminoramiento en los
sacrificios de cuidado (que fueron detallados capitulo 1), incluyendo la posibilidad de disminuir no
solo el numero de crisis epilépticas sino de evitar los ingresos repetitivos a los servicios de
urgencias, hospitalizacion y estancia en U.C.1, lo que fue percibido por las cuidadoras como una
ganancia en el bienestar de sus familia y se asocid a disminucién de los gastos directos en salud

asociados al uso de dichos servicios:
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Yo veo a mi hijoy la calidad de vida que nosotros hemos adquirido es muy grande, nosotros llevamos ya mas
de un afio sin ingresarlo a una urgencias, a una hospitalizacion. (...) A mi me dicen: “ve y tu hijo después de
la cirugia cudantas veces convulsiona”, y yo le digo: “cinco veces al dia”, me va a decir: “Dios mio santisimo
pero es que eso es muchisimo”, pero no, yo con eso puedo vivir, pero estar metida en un hospital todos 10s

dias yo con eso no podia vivir y lo que eso traia como consecuencia (Mujer de Popayan, 25.01.2022, 6:101).

La disminucion en la carga del cuidado no sélo estuvo relacionada con aspectos del cuidado directo
de los pacientes sino también con la posibilidad de espaciar la necesidad de cuidado ambulatorio,
exadmenes y valoraciones rutinarias, lo que se tradujo en mayor tiempo disponible para las
cuidadoras y una sensacion de liberacion, lo que contrasta con lo expuesto previamente en la
categoria de los sacrificios del cuidado. Este bienestar adquirido cambi6 la forma en que se
relacionaron las cuidadoras con el personal de salud, ya no desde la frustracion sino desde la

tranquilidad, como ha sefialado al respecto una entrevistada en el siguiente apartado:

Ahora como mi hijo estd mas controlado, voy menos a la EPS, yo simplemente voy cada mes, me dan el
medicamento, la orden para los medicamentos para los 4 meses y yo simplemente voy a la farmacia y reclamo
y a la EPS solamente voy como para la autorizacién, ya se volvié algo como muy metodico, como que ya no
tengo que estar de esclava de que vea autoriceme este examen, autoriceme estas citas y esta cosa como tan
esclavizante. (...) Ahora digamos hay veces digamos uno va al neurélogo ahorita, pues yo puedo ir cada 4-5
meses a un control, antes era una cosa que eran mensual porque tal vez en un mes habia pasado infinidad de
cosas y entre cita y cita y en un mes habia que hacerle ajustes, cambios. (...) Prdcticamente mi hijo esta muy
estable y pues digamos eso hace que uno con la EPS esté més tranquilo con el personal terapéutico, con las

mismas auxiliares (Mujer de Popayéan, 26.01.2022, 6:131).

La extension en el bienestar percibido por las cuidadoras se extiende hasta los hermanos del menor
afectado por la Epilepsia. Como se menciond previamente existid un desplazamiento de los
hermanos que causo sufrimiento al interior del grupo familiar y sentimientos de culpa en las
cuidadoras. La realizacion de la Cirugia de Epilepsia con el consecuente aminoramiento en los
sacrificios del cuidado permitio retomar espacios y dedicacién de tiempo a la familia, como lo ha

indicado una de las entrevistadas:

Para mi la verdad la mejoria de la calidad de vida ha sido impresionante, no solamente para él sino para
todos como familia, para mi como mam4, para Maria porque yo practicamente estuve todo el afio pasado

metida en un hospital y ella sentia que yo la habia dejado a un lado. (Mujer de Popayan, 25.01.2022, 6:103).
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De manera particular una de las cuidadoras entrevistadas experimentd posterior a la Cirugia de
Epilepsia cambios favorables en aspectos cognitivos de su hijo, que incluyé aumento de su
capacidad de relacionarse con el entorno y con la familia. EI aumento en estas capacidades es
percibido como pequefio pero significativo para la cuidadora, como ha indicado en el siguiente

fragmento:

A nosotros nos cambid la vida drasticamente como le digo Jorge Eduardo después de la cirugia no volvio a
hacer Estatus Epilépticos, entonces eso para nosotros es calidad de vida y ahora pues él esta muy conectado,
él estd super conectado y él se rie con nosotros. (...) Entonces son cosas tan minimas doc, pero él no las
hacia, el no identificaba eso, él ahora identifica digamos cuando uno prende un bombillo y él voltea a mirar

el bombillo y se da cuenta que prendieron el bombillo. (Mujer de Popayan, 26.01.2022, 6:127).

La realizacion de la Cirugia de Epilepsia permitio retomar el proyecto de vida de las cuidadoras,
los pacientes y sus familias, en contraposicion con lo descrito previamente en la categoria de la
subcategoria de la carga sobre la familia. Una de las entrevistadas comparo la etapa posterior a la

Cirugia de Epilepsia como una posibilidad de renacimiento como lo ha manifestado:

el deseo de continuar volvi6 para Juan, se entusiasmé con su proyecto de vida y lo mismo paso con el resto
de la familia, hubo felicidad, tranquilidad. (Mujer de Cali, 07.02.2022, 7:55).

“Es la segunda fecha de nacimiento de mi hijo, ese dia volvié a nacer”. (Mujer de Cali-Crdnica, 07.02.2022,
7:56).
La oportunidad de retomar el proyecto de vida de sus hijos y la resolucion de las crisis epilépticas
posterior a la cirugia permitieron la ganancia nuevamente de independencia de los pacientes,
quedando progresivamente abandonadas las conductas sobreprotectoras sobre ellos y las
dificultades experimentadas en el relacionamiento madre-hijo, que se describieron en la categoria
experiencias sobre la dinamica de la familia. El siguiente fragmento ejemplifica lo anteriormente

expuesto:

Con su recuperacion, con las terapias que tenia, dos o tres tipos de terapias diferentes, empez6 a cambiar,
todo cambio, pudo seguir estudiando, se gradu6 de su bachillerato, viajé a los 6 meses de la cirugia para
Estados Unidos €l solo, él se fue a vivir solo, 3 afios estuvo alla. jA los 6 meses de estar operado!, eso era
algo que nosotros no podiamos ni siquiera imaginar. (...) Eso fue devolverle la vida a nuestro hijo, eso hizo
la cirugia, y le sumamos el hecho de que le devolvid la vida a la familia también, mi esposo literalmente,

obviamente después de un proceso de dias, meses, empezamos como a, nos empezamos a regresar a la
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normalidad. (...) Ya no estdbamos con el control del teléfono, ya podiamos hablar de que Juan estaba
continuando con su vida, de que se gradu6 de bachillerato con su toga y todo, su vida cambi6 y la de nosotros
también. Entrar a la universidad, saber que no estaba convulsionando, o sea perder los miedos, se fueron los
miedos, se fueron quedando atras, todavia quedan, procesos que hay que hacer. O sea, sanar, sanar, porque
nos falta procesos psicologicos que hay que trabajar. (Mujer de Cali, 19.02.2022, 8:90).

Se concluye de este capitulo que la Cirugia de Epilepsia significd una oportunidad de cambio en la
vida de las cuidadoras y sus familias en medio de la frustracion y desesperanza por el padecimiento,
las inequidades del sistema de salud y los riesgos asociados al procedimiento. La vivencia de este
cambio se experimentd no s6lo por una disminucion de las crisis epilépticas en sus hijos, sino por

una mejoria global en la calidad de vida del grupo familiar.

11. Interpretacion de la vivencia del acceso a la Cirugia de Epilepsia

A continuacion, se realiza un reconocimiento e integracion de las categorias iniciales elaboradas a
partir del enfoque tedrico seleccionado (Modelo de determinantes sociales de la Salud — D.S.S.-)
junto con las de categorias emergentes resultantes del desarrollo de la etapa descriptiva. Dichas
categorias sintéticas se agruparon por similitud para permitir el surgimiento de significados
esenciales que se interpretaron desde la perspectiva disciplinar de la salud publica, bajo el modelo
de los D.S.S. De este modo, se ha profundizado en la comprensién sobre las experiencias de las
cuidadoras de nifios, nifias y adolescentes (N.N.A.) con Epilepsia Refractaria a través de la
reflexion y analisis de los resultados descriptivos, develandose los significados de la vivencia de

las cuidadoras de nifios, nifias y adolescentes sobre el acceso a la Cirugia de Epilepsia.
Es importante antes de presentar los resultados interpretativos clarificar algunos puntos.

Como se menciond en el Capitulo I se requirié en la etapa descriptiva del abordaje de la experiencia
del ser y saberse cuidador, de tal forma que se pudiesen articular las experiencias alrededor de esta

nueva identidad con los aspectos contextuales de la situacion socioeconomicay la vida familiar.

Se resalta que se trata de un estudio enfocado en la comprension de las experiencias de las

cuidadoras. Sin embargo, reconozco que existen otros enfoques para estudiar el acceso bajo otros
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modelos tedricos que pueden enfocarse en aspectos propios del sistema de salud o en los asuntos
financieros. El enfoque escogido resulta de la incorporacién de componentes de la historia de vida
del investigador como familiar de una paciente con Epilepsia y como neurélogo pediatra, frente a

los que cobra mayor relevancia el sufrimiento del padecimiento.

El aporte de las entrevistas realizadas al personal de salud no pretendié incorporarse a las
experiencias de las cuidadoras (que son intransferibles y no facticas, sino vividas), sino robustecer
la interpretacion de los resultados a través de la triangulacion de la informacion y el conocimiento
de la postura de un actor relevante, participe en los determinantes intermedios del modelo de los
D.S.S. El conocimiento de la interaccién de las cuidadoras con los profesionales de la salud no
pretende validar las experiencias de las cuidadoras, sino brindar insumos adicionales para

interpretarlas.

En la vivencia de las cuidadoras el acceso a la Cirugia de Epilepsia estuvo intimamente ligado a la
experiencia del proceso diagndstico, proceso tratamiento y padecimiento de la epilepsia,
percibiéndose simultdneos y con inicio ante la vivencia de la primera crisis epiléptica de sus hijos.
La vivencia de las cuidadoras no termina con la Cirugia de Epilepsia, lo que es tipico de las
enfermedades cronicas, a diferencia de una intervencion quirirgica aguda (por ejemplo:
apendicetomia), sino que se trata de una experiencia compleja, con multiples actores y situaciones

que la moldean.

Los significados esenciales que emergieron posterior a las etapas descriptivas e interpretativas del

analisis y que configuran la estructura de la experiencia de las cuidadoras fueron los siguientes:

1. El sentido de alcanzar la Cirugia de Epilepsia es la busqueda de una vida digna

2. El significado de luchar por la Cirugia de Epilepsia como una odisea mayoritariamente en
solitario

3. El significado de acceder a la Cirugia de Epilepsia como resultado de la movilizacion de
todos los recursos

4. El significado reivindicador de realizar la Cirugia de Epilepsia y liberarse

En el siguiente apartado se describen los significados esenciales y su interrelacion con los

componentes del modelo de los D.S.S. desde la perspectiva de la salud publica.
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12. CAPITULO IV.

Los significados de la vivencia del acceso a la Cirugia de Epilepsia y los determinantes

sociales de la salud

12.1 El contexto socioeconémico y politico y los significados esenciales

El sentido de alcanzar la Cirugia de Epilepsia es la bdsgueda de una vida digna

En Colombia existe un marco juridico constitucional en el que se establece el estado social de
derecho y se considera al pais una republica basada en el respeto a la dignidad humana (Articulo
1. Constitucién politica de Colombia). Lo anterior establece un macrocontexto en el que se
considera a la dignidad como una condicién inherente al ser humano que debe ser protegida por el
estado. Para tal fin se dispone en teoria del aparato del estado y sus mecanismos de proteccién
como garantes de la vida digna de los ciudadanos, entre los que se incluyen en el marco
constitucional las instituciones de proteccion social que se encargan de divulgar, promover y
proteger los derechos humanos (Defensoria del pueblo, Supersalud, entre otros), incluyendo el

derecho a la salud.

Las cuidadoras estuvieron inmersas en dicho macrocontexto, por lo que se percibié de forma
consciente desde su individualidad y autonomia la necesidad de exigir un trato acorde a su
condicion humanay la de sus hijos a los diferentes actores del sistema de salud durante su itinerario
en la busqueda de acceso a la Cirugia de Epilepsia. EI reconocimiento de la dignidad humana es
participe dentro de la concepcion de la salud como derecho fundamental (Ley estatutaria 1751 de
2015) que se ha desarrollado en el pais, lo que contrasta con otros paises donde el derecho a la
salud no es concebido como un derecho fundamental. Lo anterior guarda relevancia con el hecho
de que el mencionado reconocimiento de la salud como derecho fundamental facilitd que las
cuidadoras estructuraran sus esfuerzos para acceder a la Cirugia de Epilepsia utilizando los
mecanismos estatales para la proteccion de los derechos fundamentales, como fueron los apoyos
brindados por las instituciones de proteccion social y la accion de tutela, que ofrecieron desde la

perspectiva de las cuidadoras como se ha mencionado previamente un apoyo limitado.
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Estos mecanismos de salvaguarda del derecho a la salud fueron conocidos por las cuidadoras
durante el proceso de busqueda de atencion en salud para sus hijos, es decir, eran desconocidos
para ellas previamente, lo que descubre el poco conocimiento de los ciudadanos sobre el
funcionamiento del sistema de salud y el Estado, marcandose una diferencia entre el antes y un
después del inicio de la enfermedad. La adquisicion del conocimiento sobre los mecanismos de
proteccion del derecho a la salud no se adquirieron como resultado de un proceso pedagdgico
promovido desde el sistema de salud (E.A.P.B, I.P.S., personal de salud), sino principalmente desde
un proceso de bdsqueda de informacidn y el encuentro de redes de apoyo (grupos de cuidadoras y
pacientes con Epilepsia), configurando un flujo de informacién "bottom-up"(124) que involucra
una participacion comunitaria predominante en la busqueda de mejores condiciones de vida para

las cuidadoras y sus hijos.

El significado de luchar por la Cirugia de Epilepsia como una odisea mayoritariamente en solitario

Si bien Colombia es un estado social de derecho en el que existe como se menciond previamente
un marco legislativo robusto dirigido a proteger y promover los derechos fundamentales con
preferencia para los N.N.A., las cuidadoras percibieron una sensacion de abandono estatal durante
la busqueda de acceso a la Cirugia de Epilepsia para sus hijos. Esta sensacion de abandono estuvo
relacionada no so6lo con la falta de mecanismos en multiples niveles que faciliten la atencion
integral de los pacientes que padecen de Epilepsia, sino también la ausencia de mecanismos que

reconozcan y protejan el rol de las cuidadoras en la sociedad.

La situacion de las cuidadoras se experimentd con mdaltiples dificultades emocionales,
psicoldgicas, familiares, financieras y sociales. El esfuerzo de las cuidadoras no fue reconocido ni
remunerado por la institucionalidad y se normalizé culturalmente dentro de las tareas asignadas
socialmente a las mujeres, quienes con frecuencia cargan con inequidades adicionales por su género
desde antes de asumir el rol del cuidado, agravandose su situacion. No se identificaron politicas
publicas alrededor de la figura de las cuidadoras, que den cuenta de una preocupacion genuina por
su bienestar y que valoren su esfuerzo considerando las caracteristicas de su cuidado, ni su valia
en la construccion de redes de apoyo comunitarias que con frecuencia reemplazaron funciones

estatales. Aparte de esta falta de reconocimiento, el sistema de salud excluyé activamente a las
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cuidadoras en determinados momentos del itinerario por la busqueda de la Cirugia de Epilepsia,
reduciendo su participacion y deslegitimando o descalificando sus esfuerzos. Esto ocurrié a nivel
institucional como por ejemplo la exclusion de viaticos para las cuidadoras por parte de las E.A.P.B
cuando se requirieron traslados y la exclusion de las cuidadoras dentro del cuidado de sus hijos en
la atencion hospitalaria. Por todo lo anterior la vivencia de acceso a la Cirugia de Epilepsia fue
interpretada como una lucha por una vida digna, no s6lo por desde el reconocimiento de una
situacion inequitativa e injusta respecto a la atencion en salud de sus hijos, sino también una lucha

por el reconocimiento del valor de su labor.

Otro asunto contextual fue la ausencia de mecanismos estructurales que facilitaran el retorno o
integracion a la vida laboral en las cuidadoras, no se identificaron a través de su experiencia
mecanismos que incentivaran la empleabilidad de estas mujeres distintos al auto agenciamiento en
la basqueda de oportunidades laborales con flexibilidad horaria o trabajo a distancia, lo que las
margind con frecuencia de la vida laboral, especialmente para las cuidadoras con menor posicion
socioecondémica que desarrollaban mayoritariamente actividades laborales con requerimiento de
presencialidad. Tampoco se identificaron ni se conoce desde la experiencia del investigador algin
tipo de remuneracion institucional asociada al cuidado, sino que se cargd con este rol de forma
inherente a las mujeres dentro de unas funciones socialmente impuestas. Esta imposicion estuvo
relacionada también con la apreciacién de un mayor valor de la actividad laboral masculina que

obligé al cuidador con menores ingresos a dedicarse al cuidado del hijo enfermo.

12.2 La politica publica y los significados esenciales

El sentido de alcanzar la Cirugia de Epilepsia es la blusqueda de una vida digna

Colombia es uno de los pocos paises en Latinoamérica que cuenta con una ley especifica para
Epilepsia, por la cual se establecen medidas especiales de proteccion para las personas que padecen
de esta enfermedad (Ley 1414 de 2010)(114) y se establecen los principios para su atencion
integral. Adicionalmente, existe un cuerpo normativo amplio que protege de manera preferencial
la salud y bienestar de los nifios, nifias y adolescentes -N.N.A.- (por ejemplo: Ley de infancia y
adolescencia). Sin embargo, la implementacion e impacto de dicho marco normativo en la

experiencia de las cuidadoras sobre el acceso a la Cirugia de Epilepsia fue minimo. La falta de
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capacidad para aterrizar a la realidad de las cuidadoras y sus hijos los planteamientos de las
diferentes leyes y normas encargadas de la proteccion especifica de los pacientes que padecen de
Epilepsia, junto con las limitaciones y fragilidad por parte de las instituciones de proteccion social
frente a las barreras impuestas por las E.A.P.B. fueron reconocidas por las cuidadoras como

debilidades del sistema de salud.

De otra parte, no se identifico desde la experiencia de las cuidadoras, el personal de salud
entrevistado ni es de conocimiento del investigador la constitucion o participacion en programas
ni rutas de atencion integral implementadas para el diagndstico y tratamiento de la Epilepsia en
ninguno de los niveles de atencion, que pudieron haber facilitado la atencion integral en salud de
los N.N.A. que padecen de esta enfermedad y que dieran cuenta de la accion de politicas publicas
organizadas alrededor de la Epilepsia. El anterior escenario desfavorable para los intereses de las
cuidadoras ocurrié a pesar de que en el Plan Decenal de Salud Pablica 2012-2021 se incorpord
dentro de los objetivos del componente de la atencién integral a los trastornos mentales la atencion
integral de la Epilepsia y de la existencia de una Politica Nacional de Salud Mental (Resolucién

4886 de 2018) con un enfoque basado en derechos humanos(125).

La Epilepsia se trata de una condicion prevalente, transversal al ciclo vital, con impacto en la salud
fisica y mental de los individuos y sus familias por lo que la inexistencia de una ruta de atencién
integral para Epilepsia que articule las acciones y responsabilidades de los diferentes niveles de
complejidad de atencion en salud constituye una situacién inequitativa desde el nivel estructural
de la salud publica respecto a otras enfermedades cronicas no transmisibles (por ejemplo: HTA,
diabetes, violencia) y de los trastornos mentales que han contado histéricamente con mayor gestion

y desarrollo a partir de modelos de atencion integral con algunos logros en equidad.

El significado de luchar por la Cirugia de Epilepsia como una odisea mayoritariamente en solitario

La aproximacion epistémica de los hallazgos de este estudio desde los D.S.S. permitio la ubicacién
de barreras de acceso y facilitadores en diferentes posiciones respecto a los determinantes
estructurales e intermedios del modelo. Un asunto identificado desde las experiencias de las
cuidadoras fue la ausencia de una regulacion del cuidado en epilepsia en Colombia, lo que

favorecio6 la falta de claridad sobre las responsabilidades de los diferentes niveles de atencion en
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salud y la ausencia de una Ruta de Atencion Integral precisa que articule los recursos financieros,
humanos y fisicos alrededor de la Epilepsia, de manera que se garantice la gestion de actividades

de prevencion, diagnostico, tratamiento, rehabilitacion y paliacion en Epilepsia.

Desde las perspectivas de las cuidadoras se percibieron las siguientes dificultades: 1) insuficiente
talento humano en salud especializado en las disciplinas clinicas de las neurociencias (Neurologia,
Neurocirugia y Epileptologia) en el suroccidente colombiano, 2) una capacidad de respuesta
reducida del nivel primario de atencidn para atender integralmente el padecimiento y la existencia
de prejuicios sobre la enfermedad desde el personal de salud, 3) Un desconocimiento del cuerpo
de conocimientos relacionados con la Cirugia de Epilepsia, que se asocio con frecuencia a disputas
del tratamiento y retrasos en el direccionamiento a Cirugia de Epilepsia y 4) La falta de un
Programa de Epilepsia. Lo anterior plantea interrogantes sobre las competencias, capacidad de

respuesta y formacion del talento humano en salud sobre Epilepsia.

Ante las barreras de acceso percibidas para la entrega de la medicacion anticonvulsivante (incluida
en el P.B.S.) por parte de las aseguradoras las cuidadoras realizaron gastos de bolsillo para
conseguirlos, lo cual resulta inaceptable en el marco de la atencion integral. Las cuidadoras
reconocieron el valor de la regulacion de precios de los medicamentos anticonvulsivantes como
parte de las estrategias del sistema de salud para mejorar el acceso al tratamiento, lo anterior resulto
especialmente Gtil para las cuidadoras de menor posicion socioecondémica que presentaban las
mayores dificultades para la compra de estos medicamentos. De manera homologa no se identificd
una regulacion del precio de otros servicios relacionados con la Epilepsia por parte de las
cuidadoras, personal de salud entrevistado ni dentro del conocimiento del investigador, lo que
cobra importancia ante el reconocimiento de que con frecuencia las cuidadoras y sus familias
deciden realizar gastos de bolsillo asociado al cuidado ya sea por retrasos o negacion de los

servicios 0 como parte de la busqueda de alternativas terapéuticas.

No se reconocio desde las vivencias de las cuidadoras la presencia de mecanismos institucionales
de proteccion acordes a su rol, ni la existencia de un censo formal donde se reconocieran, tampoco
la identificacion por parte de las E.A.P.B de los pacientes con Epilepsia Refractaria a través de un

programa de seguimiento o registro que los identificara. Lo anterior estaria atendiendo a la



216

necesidad de una gestion del riesgo diferencial para la forma més grave de la enfermedad, que con
frecuencia presenta mayores impactos financieros y sociales para el sistema de salud.

Referente a lo anterior la Encuesta Nacional de Salud Mental realizada en el pais identificd
prevalencias de la Epilepsia en la poblacién general, sin discriminarse a los pacientes con Epilepsia
Refractaria ni la poblacién peditrica (126), lo que resulta necesario y Util para la gestion del riesgo
y la planeacién de estrategias diferenciales en el seguimiento y monitorizacion de los casos mas
graves. La sensacion de abandono experimentada por las cuidadoras se acompafio de una falta de
politicas de proteccion al cuidador que garantice la continuaciéon de su labor con una menor
afectacion de su calidad de vida y la de sus familias. Frente a esto existen iniciativas globales
relacionadas con varias estrategias de proteccion entre las que destacan la instauracion de pagos
asociados al cuidado o permisos remunerados a las cuidadoras vinculadas formalmente al mercado
laboral, programas que garantizan que las cuidadoras reciban formacion y educacion sobre como
atender las necesidades médicas y de enfermeria de sus familiares tras el alta hospitalaria, o leyes
que brindan reconocimiento, asistencia, inclusion, apoyo y participacion a las cuidadoras de forma

articulada con los gobiernos locales y nacionales(127).

Los nifios con Epilepsia carecen de voz para hacer lobby por sus propias necesidades, por lo que
para la Asamblea Mundial de la Salud la participacién de todas las partes interesadas en su cuidado
es necesaria(128). El liderazgo y la gobernanza deben mejorarse mediante el apoyo de todas las
partes interesadas para aconsejar y presionar en la obtencion de la atencion adecuada. Desde las
perspectivas de las cuidadoras la abogacia en Epilepsia fue generada predominantemente desde la
comunidad y pobremente articulada con los actores del sistema de salud (entidades territoriales,
E.A.P.B y talento humano en salud) desde donde deberian ser promovidas y difundidas. Por lo
tanto, se requiere de la participacion de las cuidadoras como parte de los grupos de interés claves
en la elaboracion de politicas publicas y recomendaciones alrededor del cuidado en epilepsia, de
tal forma que se garantice que las politicas que se elaboren sean viables, eficaces y reflejen
realmente las necesidades de la poblacion destinataria. Esto requiere del compromiso de los
gobiernos y la sociedad civil para disipar las ideas erroneas sobre la enfermedad y garantizar la
tolerancia, el apoyo y la comprension de los N.N.A. con epilepsia y sus cuidadoras.
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El significado de acceder a la Cirugia de Epilepsia como resultado de la movilizacion de todos los

recursos

La Politica Nacional de Salud Mental naci6 de consenso intersectorial y se convirtio en una de las
prioridades en materia de salud publica para construir equidad en Colombia. Esta politica busca
promover la salud mental como un derecho individual, familiar y colectivo y dentro de sus
componentes destaca la apuesta por la atencion integral e integrada con enfoque de atencion
primaria y adecuacion intercultural, con servicios de baja complejidad y servicios especializados a
cargo del sistema de salud. Sin embargo, sus esfuerzos se encuentran concentrados en depresion,
suicidio y consumo de sustancias psicoactivas por lo que no se percibi6 dicha atencidn integral en

Epilepsia desde la experiencia de las cuidadoras ni el personal de salud entrevistado.

Previamente se mencion6 que el contexto sociopolitico brind6 a las cuidadoras herramientas en su
lucha por el acceso a la Cirugia de Epilepsia entre las que se destacan principalmente la accion de
tutela, que es un mecanismo de reaccion y proteccion frente a un derecho fundamental vulnerado.
Esto revela la fragilidad del traslado de las politicas a la realidad de los pacientes y sus familias,
quienes en el caso de verse favorecidos por dichas politicas no hubiesen tenido que recurrir a la
accion de tutela de manera sistematica. La tutela resulté siendo el mecanismo mas utilizado por
las cuidadoras para proteger el derecho a la salud, lo que es concordante con el aumento en la
ultima década de su uso por la ciudadania, siendo en el Valle del Cauca el derecho mas invocado
el derecho a la salud(129).

Para la realizacién de la accion de tutela una cuidadora contd con asesoria de abogados privados,
pero las restantes requirieron la asesoria de la Defensoria del Pueblo, entidad responsable
promover, proteger y divulgar los derechos humanos de los colombianos en el marco del Estado
Social de Derecho. Sin embargo, mas alla de dicha asesoria no se identificd claramente un rol
adicional por parte de la Defensoria del Pueblo desde la perspectiva de las cuidadoras, sumado al
hecho de gue incluso la accién de tutela favorable y la participacion de la Defensoria del Pueblo
fueron insuficientes para garantizar el acceso efectivo a servicios de salud incluyendo la Cirugia
de Epilepsia, requiriéndose el inicio de incidentes de desacato por incumplimiento a las ordenes

judiciales. Otros autores han documentado también el uso extendido de la accion de tutela en
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Colombia como uno de los medios méas usados para acceder a los servicios de salud en el régimen

contributivo y subsidiado(130).

Es de resaltar que las cuidadoras identificaron otros mecanismos para hacer frente a las injusticias
que experimentaron e incluyé el uso de mecanismos de presion social a través de redes sociales y
la radio, lo que se percibi6 como disuasivo para las aseguradoras quienes probablemente para
salvaguardar su imagen y aminorar la indignacion colectiva generaron respuesta a las peticiones

de las cuidadoras.

12.3 La cultura, valores sociales y los significados esenciales

El sentido de alcanzar la Cirugia de Epilepsia es la busgueda de una vida digna

La vivencia del ser y saberse cuidadoras estuvo relacionada con un conjunto de valores sociales
que fueron asignados al rol de cuidadoras. Previamente se hizo un reconocimiento del deber del
Estado como garante de la vida digna de sus ciudadanos, este esfuerzo garantista fue compartido o
trasladado por completo (en las situaciones de ausencia del Estado) a la figura de las cuidadoras,
de tal forma que las cuidadoras tuvieron que realizar grandes ajustes en sus vidas para afrontar esta
demanda con una consecuente mejoria en el bienestar de sus hijos, pero una afectacion en su
bienestar general. Las cargas materiales e inmateriales que impuso el cuidado incluyeron aspectos
directamente relacionados con el cuidado presencial y otros relacionados con el gestionamiento de
la enfermedad ante el sistema de salud y una busqueda propia de conocimiento sobre la enfermedad
y el funcionamiento del sistema de salud.

Se reconoce que durante la experiencia del cuidado también se vivieron algunas experiencias
gratificantes y esperanzadoras, relacionadas con el cumplimiento de objetivos del cuidado y la
experimentacion de una mejoria en la condicion de salud de sus hijos. Los valores asignados al
cuidado fueron determinantes para la construccion de estrategias de afrontamiento ante el
padecimiento de la enfermedad de sus hijos, su declive funcional y los sacrificios personales y
familiares asociados al cuidado. El cuidar fue experimentado como un deber femenino, dotado de
un caracter de intransferibilidad respecto al cuidado ofrecido por otros (incluyendo el cuidado del

personal de salud) y se reconocié como un rol transformador en sus vidas. La adopcion del rol de
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cuidadoras posibilité el aprendizaje sobre la Epilepsia, el sistema de salud y sobre un
autoconocimiento de sus propias capacidades de resiliencia, denotado en la idea de cuidar para salir
adelante, para mejorar su situacion. El analisis de la experiencia femenina del cuidado desde una
perspectiva de género es complejo, sobrepasa los objetivos de esta investigacion y amerita un

estudio exclusivo a profundidad.

Se reconocieron como Vvalores sociales asignados al cuidado: la perseverancia, el optimismo
asociado a la fe religiosa y una actitud dispuesta al aprendizaje, lo que se reflejo en la
autodeterminacion de las cuidadoras por sobre las situaciones adversas y en su constancia para la
basqueda de alternativas terapéuticas para sus hijos, busqueda dirigida bajo la brujula de alcanzar

una vida digna.

La bdsqueda de la vida digna estuvo relacionada con un sentido de responsabilidad profundo frente
al destino de sus hijos y frente a la necesidad de realizar los esfuerzos humanamente posibles a su
alcance para mejorar sus condiciones de vida. La Cirugia de Epilepsia se experimenté como una
esperanza de subsanar el sufrimiento de sus hijos y la familia, incluso a costa de la salud y proyectos
de vida mismos de las cuidadoras. Otro asunto relevante fue el sentido colectivo de solidaridad
experimentado por las cuidadoras al interior de la familia como el primer capital social, esta
solidaridad asume una postura donde la dignidad se experimentd como un asunto familiar y

comunitario, donde el bien de uno (el paciente) fue el bien de todos (la familia).

El significado de luchar por la Cirugia de Epilepsia como una odisea mayoritariamente en solitario

El estigma de la epilepsia se ha reconocido en diferentes niveles: internalizacion, interpersonal e
institucional. La internalizacion suele estar relacionada con la emocién de verglienza que sufren
los afectados(131). El nivel interpersonal se relaciona con las respuestas negativas en las que el
nifio con epilepsia es considerado como poseido o maldito espiritualmente o infeccioso. Las
reacciones de los padres, los profesores y el personal sanitario pueden influir negativamente en este
nivel. A nivel institucional, las instituciones de salud y los grupos de apoyo a la epilepsia deben

revisar y cuestionar la presencia de estigma en el marco de sus actividades.
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Relacionado con el estigma se puede decir a partir de las experiencias de las cuidadoras que se
percibi6 un notable desconocimiento inicial por parte de ellas, sus familias y de la comunidad en
general sobre la Epilepsia. Histéricamente esta enfermedad cuenta con una carga de estigma y
prejuicios asociados con verglienza, ideas religiosas frente a la enfermedad (como producto del
pecado, posesiones etc.) y que fueron reconocidos por las cuidadoras en el contexto que las rodeaba
y en su interior, como por ejemplo cuando una de las cuidadoras experimentd vergienza por la
condicion de su hijo. Esta desinformacién generalizada sobre la Epilepsia se tradujo en mayor
sufrimiento y dificultades para las cuidadoras y los pacientes, de manera que se requiere de la
presencia de politicas publicas que promuevan la difusion de ideas correctas sobre la enfermedad
y la participacién de diferentes colectivos de la sociedad civil que promuevan la inclusion de los
N.N.A. con Epilepsia en ambientes informados y protegidos, por ejemplo frente a como reaccionar
ante una crisis epiléptica o los ajustes potenciales que pueden requerir dentro del aprendizaje y

ambientes recreativos.

En las experiencias de las cuidadoras se reconocio la presencia de actitudes discriminatorias y
estigmatizantes por parte de la sociedad (familia, escuela) e incluso el personal de salud, a pesar de
contarse con un marco legislativo especifico para Epilepsia (ley 1414 de 2010) que explicitamente
protege a esta poblacion de toda forma de discriminacion o explotacion, como ha comentado una

de las entrevistadas:

"No hay una buena implementacion ni en los centros de salud, ni en los colegios, entonces
si se discrimina porque dicen: “vi, ese parece loco, vi ese esta cualquier cosa”, porque lo
miran convulsionando y piensan gue es loco y no es loco, sino que tiene su enfermedad que
deberia estar mas unido el compafierito, la compafierita, el profesor, pero no, es como que
los aislan. (...) Tratar de como que borrarle que no ha tenido eso, hacerlo sentir bien, pero
no, es todo lo contrario, lo hacen sentir menos, que no puede, lo limitan y eso no se debe
hacer porque ellos pueden, ellos pueden hasta mucho mas pueden de lo que se imagine, lo
que si nos falta es conocimiento, conocimiento a los profesores, a los compafieros (Mujer
de Cumbal, 09.12.2021, 4:85)

Las concepciones erradas sobre la Epilepsia motivaron conductas sobreprotectoras en las

cuidadoras que afectaron el relacionamiento con sus hijos y afectaron la autoestima de los
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pacientes. Otra fuente de estigma se identifico en el personal de salud, quienes a través de la
deshumanizacion de la atencion afectaron la relacion médico-cuidadora y configuraron
restricciones al acceso de los servicios de salud incluyendo la Cirugia de Epilepsia. El clima de
desconfianza de las cuidadoras hacia parte del personal de salud y la falta de comunicacion asertiva
también fueron percibidos como situaciones que atentaron contra la dignidad de las cuidadoras y
los pacientes. La bdsqueda de la dignidad experimentada por las cuidadoras no se reducia a su
persona, sino que era extensiva a la busqueda de condiciones de vida digna para sus hijos y su
familia, de tal forma que existe un principio de solidaridad y un espiritu de sacrificio desde el
cuidado, ya que si bien la carga fue desproporcionadamente asumida por las cuidadoras los
beneficios adquiridos con la Cirugia de Epilepsia fueron distribuidos a todo el grupo familiar de

manera mas uniforme.

El significado de acceder a la Cirugia de Epilepsia como resultado de la movilizacién de todos los

recursos

El acceso a la Cirugia de Epilepsia implico la movilizacion de diversos recursos por parte de las
cuidadoras, quienes se apalancaron en la solidaridad familiar (apoyo de la familia nuclear y
extensa) como uno de los valores esenciales del capital social mas cercano. La solidaridad
comenzo desde las cuidadoras mismas hacia sus hijos y familiares y se percibio reciproca debido
a la posibilidad de recibir ayuda de ellos durante diferentes puntos del itinerario en salud. La ayuda
prestada consistio en acompafiamiento emocional para las cuidadoras, apoyo econdémico y
asistencia social por parte de la familia extensa durante los traslados a Cali para la realizacién de
examenes, valoraciones médicas y la Cirugia de Epilepsia, incluyendo el periodo posoperatorio.
La solidaridad fue el valor fundador de los grupos de apoyo y también se reconocio durante el
itinerario por parte de algunos médicos y personal de salud, quienes generaron ambientes empaticos
para las cuidadoras. La solidaridad y acompafiamiento de la familia se percibié como un valor
necesario en la estrategia de afrontamiento del padecimiento, de hecho para algunas cuidadoras no
fue posible concebir la realizacion de la Cirugia de Epilepsia sin la compafiia del grupo familiar
cercano, como se evidencid en una de las entrevistadas que abandoné la idea de realizar la Cirugia

de Epilepsia por fuera del pais al no contar con la presencia del apoyo familiar.
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12.4 La posicion socioecondmica y los significados esenciales

El sentido de alcanzar la Cirugia de Epilepsia es la busqueda de una vida digna

Las cuidadoras se ubicaron en diferentes posiciones del espectro de la posicion socioeconémica,
con inequidades historicas relacionadas a la falta de educacion superior, brecha laboral y acceso
dificil a los servicios de atencion primaria en salud, en especial para quienes residen en areas rurales
del suroccidente colombiano. Lo anterior es relevante como antecedente a la aparicion de la
Epilepsia Refractaria en sus vidas, ya existian previamente condiciones de inequidad en diferentes
aspectos de sus vidas. El hecho de que todas las cuidadoras fuesen mujeres concuerda con otros
estudios(132). Por un lado, se ha descrito que la presion social y factores culturales relacionados
con el rol de género tradicional influyen para que las mujeres asuman el rol de cuidadoras, junto
con la desestimacion de su actividad laboral respecto a la de los hombres al interior de las familias.
Por otro lado, la segregacion laboral en la que con frecuencia se ven sometidas hace méas posible

gue permanezcan en casa y asuman el cuidado(133).

La afectacion de la calidad de vida de las cuidadoras posterior a la aparicion de la Epilepsia
Refractaria afect6 varias dimensiones de su cotidianidad, que incluyeron el abandono de la vida
laboral remunerada empeorando la brecha de género, la exclusion social (menos disposicion de
tiempo libre), afectacion de las relaciones interpersonales (familiares y de pareja), alteracion en la
tranquilidad y salud mental, disminucién en la calidad del suefio y autocuidado. Este impacto no
se experimentd de manera homogénea para todas las cuidadoras, sino que estuvo relacionado con
su posicién socioecondémica; a mayor posicion socioeconémica menor impacto(134). Por lo tanto,
el rol de cuidadoras profundizé las inequidades que experimentaban previamente. Lo anterior
sumado al empeoramiento progresivo de la Epilepsia de sus hijos y las situaciones injustas e
inequidades vividas dentro del itinerario del cuidado de la salud de sus hijos significaron una

situacion inaceptable que motivé una agenda de cambio.

La basqueda de la dignidad y de una mejor calidad de vida fue una condicion constante para todas
las cuidadoras, independiente de su posicion socioecondmica, probablemente en relacion con que
dicha busqueda se encontro significada como parte del valor social asignado al cuidado como tal.
Sin embargo, las posibilidades con que se desarrollé dicha busqueda difirieron notablemente en

relacion con la posicion socioeconoémica. Esta relacion entre la posicion socioeconoémica y el rol
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del cuidado ha sido abordada en aproximaciones conceptuales que estudian la relacién entre las
cuidadoras de enfermedades mentales y la carga del cuidador. Uno de ellos es el modelo de la carga
del cuidado familiar, donde se reconoce que la posicion socioeconomica de las cuidadoras es una
de las caracteristicas que participan en la asignacion de una determinada carga objetiva sobre el

cuidado, junto con elementos propios del paciente y su enfermedad.

El significado de luchar por la Cirugia de Epilepsia como una odisea mayoritariamente en solitario

La vivencia de las cuidadoras por alcanzar la Cirugia de Epilepsia para sus hijos se experimento
como una lucha en la que se necesitd del uso de multiples recursos psicoldgicos, sociales y
econdmicos para alcanzarse. Esta lucha se experimentdé de forma inequitativa al interior del
gradiente de la posicidén socioecondmica, de tal forma que las cuidadoras con menor posicién
socioecondémica experimentaron mayores dificultades para el acceso al proceso de Cirugia de
Epilepsia. Las barreras impuestas por las aseguradoras (retrasos, negacion de los servicios)
estuvieron presentes de manera transversal para todas las cuidadoras; sin embargo, uno de los
mecanismos para sortear esas dificultades fue el gasto de bolsillo en salud que permiti6 saltarse las
barreras burocraticas del proceso o acelerar la adquisicion de exdmenes, conceptos médicos o

servicios que permitieran definir la candidatura a Cirugia de Epilepsia.

Una de las entrevistadas obtuvo el andlisis del caso de su hijo en un centro de referencia
internacional para Cirugia de Epilepsia gracias a su posicion socioecondémica y una autogestion
para el proceso de evaluacion por parte de dicho centro. Para el caso de las cuidadoras con menor
posibilidad de realizar gastos de bolsillo en salud o trasladar presupuestos desde otros rubros del
hogar se experimentaron sentimientos de frustracion y resentimiento frente a las aseguradoras, lo
que representd para ellas una situacion injusta e inequitativa, debido a que percibieron una
sensacion de impotencia y quedaron sometidas a una ruta de acceso mas prolongada que implico
el uso de otros mecanismos adicionales para acceder a la Cirugia de Epilepsia entre los que destacan
los grupos de apoyo, el uso de la ruta a través de los servicios de urgencias y el apoyo de las

instituciones de proteccion social.

El gasto de bolsillo de las cuidadoras y sus familias en las necesidades relacionadas con el cuidado

de sus hijos expuso a las cuidadoras a dificultades financieras en donde se requirié el uso de
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ahorros, endeudamiento y asistencia financiera por la familia extensa e incluso los grupos de apoyo,
lo cual ha sido identificado previamente por otros autores para los cuidadores de enfermos
cronicos(135). El padecimiento de la Epilepsia Refractaria afectd de manera global la situacion
socioecondémica de todas las cuidadoras y sus familias, sin embargo, el impacto financiero se
percibié mayor en las cuidadoras de menor posicion socioecondmica. Lo anterior configuré un
circulo vicioso en la Epilepsia Refractaria que inicié con el aumento del gasto de bolsillo, el
abandono del empleo en uno de los padres lo que afecto las finanzas familiares y conllevo en
aquellas cuidadoras sin capacidad de pago al deterioro en la salud de sus hijos con un consecuente

aumento nuevamente del gasto en salud y deterioro del bienestar general familiar.

Por lo anteriormente expuesto se requiere establecer estrategias de empleabilidad en las cuidadoras
y politicas publicas dirigidas a minimizar el riesgo de incurrir en dificultades financieras debido a

los gastos de bolsillo relacionados con los cuidados en Epilepsia Refractaria.

En otros paises existen modelos de asistencia social para las cuidadoras de enfermos con
enfermedades mentales graves, que se caracterizan por ser cronicas, debilitantes y afectar la
estabilidad emocional, econdmica y social de las familias. Un ejemplo es la instauracion de
programas de capacitacién formal en el cuidado de dependiendo de las caracteristicas de la
enfermedad del paciente, asi como el pago directo de mesadas a las cuidadoras provenientes del
estado, sus sitios de trabajo (licencias de cuidado remuneradas) y otros pagos provenientes de
diferentes acuerdos sociales. Se requiere por tanto de una politica que fomente la empleabilidad de
las cuidadoras en trabajos remotos o con flexibilidad horaria que les permitan compaginar sus

actividades laborales con el cuidado.

En Colombia la asistencia a las cuidadoras se limita al aporte de un cuidador externo (Auxiliar de
enfermeria u otros) en algunos casos en el que los médicos tratantes lo justifican previa auditoria y
aval de las aseguradoras. Este cuidado no es especializado para la situacion especifica del paciente,
no es fijo (los cuidadores externos migran o se rotan) y es dificil de obtenerse debido a barreras
impuestas por las aseguradoras. Lo anterior sumado al caracter intransferible del cuidado que se
menciono previamente constituyen las principales debilidades del apoyo a las cuidadoras que se

provee actualmente en Colombia.



225

El significado de acceder a la Cirugia de Epilepsia como resultado de la movilizacion de todos los

recursos

El uso de los recursos econdmicos individuales y familiares fue una constante durante la
experiencia de acceso a la Cirugia de Epilepsia, con frecuencia las cuidadoras realizaron gastos de
bolsillo para el acceso a medicamentos anticonvulsivantes, servicios y citas médicas a pesar de
estar incluidas mayoritariamente dentro del Plan de Beneficios en Salud, lo que devela la
inoperancia de las aseguradoras en garantizar el acceso y proteccion del derecho a la salud. Los
obstaculos para el acceso por parte de las aseguradoras se reconocieron de forma sistematica
durante el itinerario de busqueda de la Cirugia de Epilepsia, lo cual puede estar en relacion con

mecanismos de contencion del gasto.

Ante las negaciones o retrasos en el acceso las cuidadoras realizaron gastos de bolsillo o en los
casos en que dichos retrasos derivaron en un deterioro en la condicion de salud de sus hijos se
enrutaron hacia los servicios hospitalarios (Servicios de urgencias, U.C.I.) con la consecuente
gestién intrahospitalaria por parte del personal de salud de aquellos servicios o atenciones médicas
especializadas que se habian negado o retrasado previamente, proceso que tampoco estuvo libre de
retrasos por parte de las aseguradoras. Todo lo anterior implica un mecanismo perverso y antiético
relacionado con las barreras de acceso, que estuvo supeditado al empeoramiento clinico de los
menores; es decir, que se debid alcanzar un deterioro clinico evitable (secundario al aumento
excesivo de las crisis epilépticas) pero suficiente para requerir asistencia médica emergente, que
derivara en atencion intrahospitalaria para acceder a los servicios en los casos en los que no se

contd con la capacidad econdmica para financiar la enfermedad.

12.5 El Capital Social y los significados esenciales

El sentido de alcanzar la Cirugia de Epilepsia es la busqueda de una vida digna

Se han propuesto varias definiciones de capital social, la mayoria de las cuales incluyen los
conceptos de confianza, normas compartidas, reciprocidad y recursos a los que acceden los
individuos como resultado de su pertenencia a las redes sociales(136). Como concepto, el capital

social incluye tanto los recursos accesibles a través de las conexiones individuales directas -mas
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relacionadas con el apoyo social, los canales de informacion y las credenciales sociales- como los
que estan a disposicion de todos los miembros de una determinada red gracias a las relaciones
dentro de la propia red -como las normas, la confianza y la reciprocidad-. Cuando el capital social
se aborda desde la perspectiva de la cohesion social, se centra en el grado de cercania y solidaridad
dentro de los grupos y, como tal, las medidas mas utilizadas recurren a indicadores como el sentido
de pertenencia, la confianza y las normas de reciprocidad(136).

El nivel (o escala) en el que se puede conceptualizar y medir el capital social va potencialmente
desde el nivel macro (regional o nacional), pasando por el nivel meso (barrios, asi como
organizaciones como lugares de trabajo y escuelas), hasta el nivel individual. El nivel de la familia
es importante ya que los individuos estan principalmente anidados en familias, y el capital social
familiar ha sido postulado por varios autores como una pieza clave del capital social(136). La
funcién principal del capital social familiar es poner a disposicion de los nifios el capital humano
de los padres, y depende "tanto de la presencia fisica de los adultos en la familia como de la atencion
prestada por los adultos al nifio”. Por lo anterior el rol de las cuidadoras puede enmarcarse en el
capital social del que disponen los pacientes para el afrontamiento de padecimiento. La disposicion
que las cuidadoras asignaron a su labor y las caracteristicas del cuidado (alta presencialidad,
interrelacionamiento con la pareja y otros miembros de la familia) disminuyeron el impacto de la
enfermedad en sus hijos y constituyeron un componente central dentro del acceso a la Cirugia de
Epilepsia, de tal forma que dicha posibilidad de realizacion no se concibe en la conciencia de las

cuidadoras sin el cuidado de ellas y el apoyo familiar.

Es importante reconocer que los pacientes a pesar de ser menores de edad tuvieron un rol activo en
la construccion de la cohesion social, involucrandose en aspectos de su cuidado y de cuidar a sus
cuidadoras (reciprocidad del cuidado). La participacion de los pacientes en su cuidado incluyé la
negociacion de la supervision por parte de las cuidadoras y el fomento por la recuperacion de sus
actividades rutinarias en la etapa posquirurgica. Para la toma de decision sobre la realizacién de la
Cirugia de Epilepsia la participacion de los pacientes fue determinante debido a la motivacion por
el deseo de curacion a pesar de los riesgos de la cirugia y a la percepcion del "deber hacer” por

mejorar sus condiciones de vida.
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El significado de luchar por la Cirugia de Epilepsia como una odisea mayoritariamente en solitario

La vivencia del cuidado de los N.N.A. con Epilepsia Refractaria inicié con sentimientos de
incertidumbre, dudas y vacios sobre la Epilepsia que no se resolvieron con el cuerpo de
conocimientos que las cuidadoras y sus familias tenian sobre la enfermedad. El personal de salud
con el que tuvieron contacto en los itinerarios de cuidado no se caracterizd por proveer informacion
clara y suficiente sobre la Epilepsia en las etapas tempranas de la enfermedad, antes del contacto
mas especializado en el cuidado de Epilepsia. Lo anterior puede estar relacionado con multiple
situaciones: 1) La presencia de Neurofobia, concepto previamente reconocido en el que el personal
de salud en formacion se distancia de las areas de las neurociencias por percibirlas dificiles o
desagradables(137), lo que afecta su capacidad resolutiva en Epilepsia, 2) Ausencia de Programas
y Rutas de Atencion en Epilepsia con un componente psicoeducativo propio de las enfermedades
cronicas, 3) Presencia de estigma sobre la Epilepsia, 4) Ausencia de contacto temprano con grupos
de apoyo que no se divulgan ni articulan organizadamente con el personal de salud ni otros actores

del sistema.

Por todo lo anterior el aprendizaje sobre la enfermedad y los cuidados requeridos por los pacientes
con Epilepsia Refractaria se obtienen a través de blsquedas propias de informacion y del contacto
con los grupos de apoyo. Los grupos de apoyo se tejieron inicialmente a través del hospital como
punto de encuentro, fue durante el cuidado intrahospitalario de los N.N.A. con Epilepsia
Refractaria donde se establecieron contactos iniciales con otras cuidadoras a través del
reconocimiento de otros que padecen igual sufrimiento, afianzandose la identidad como cuidadoras
desde la perspectiva que ofrece verse reflejado en otros. Esto permitié la adquisicion de un
componente colectivo como cuidadoras, en un marco relativamente independiente de las
diferencias en la posicién socioeconémica entre ellas. Fue en los grupos de apoyo donde se recibi6
un cuerpo de conocimientos sobre la Epilepsiay sobre el sistema de salud de forma contextualizada
a diferencia de la busqueda solitaria en internet. Este conocimiento fue proveniente de los
itinerarios vividos por otros y proveyo a las cuidadoras de alternativas en la basqueda por mejorar
la calidad de vida de sus hijos y de resignificar el cuidado a través de la posibilidad de aprender
y transferir lo aprendido por otros, estableciendo una relacion vinculante y solidaria frente al

padecimiento y frente a la lucha en la que no estuvieron completamente solas.
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El significado de acceder a la Cirugia de Epilepsia como resultado de la movilizacion de todos los

recursos

El apoyo familiar incluyendo la familia nuclear y extensa (otras generaciones) fue determinante
dentro del bienestar emocional de las cuidadoras y fue uno de los facilitadores identificados para
el acceso a la Cirugia de Epilepsia. El papel de las parejas masculinas fue considerablemente menor
respecto a las funciones directas del cuidado, consistiendo en acompafiamiento en momentos
criticos del padecimiento (hospitalizaciones, dia de la Cirugia de Epilepsia) y cuidados nocturnos

del menor que ayudaron al descanso de las cuidadoras.

El rol de las cuidadoras constituyd un componente esencial del capital social en el cuidado a
disposicion y beneficio de todo el grupo familiar, no exclusivamente del paciente, asentado en un
fuerte sentido de pertenencia como es el que culturalmente se le ha asignado al nucleo familiar.
Incluso, dicho rol junto con el valor de la solidaridad y de una fuerte identificacion con quienes
padecen las consecuencias de la Epilepsia Refractaria (pacientes y familias) configurd la
posibilidad de que el capital social de las cuidadoras fuera vinculante con otros y se compartieran
informacion, conocimientos, agenciamiento sobre el sistema de salud y apoyo social con
individuos por fuera de la familia. Esta funcién de las cuidadoras llend vacios estatales y configurd
un puente entre el estado y la ciudadania, entre lo institucional y lo normativo. Es relevante anotar
que al interior de las redes de apoyo establecidas por las cuidadoras se compartié una identidad
conjunta alrededor del padecimiento, que opac6 las diferencias socioeconémicas individuales y
homogenizo el flujo de informacidn, es decir, que cumplieron una funcion equitativa en donde sus

integrantes no se diferenciaron alrededor de la posicidn socioecondémica.

12.6 Las condiciones materiales y los significados esenciales

El sentido de alcanzar la Cirugia de Epilepsia es la busqueda de una vida digna

En una visién amplia del padecimiento las cuidadoras experimentaron una afectacion global en su
calidad de vida, incluyendo afectacion en las condiciones materiales, debido al traslado de recursos
econdmicos a los gastos asociados al cuidado (gasto de bolsillo) desde los presupuestos asignados

para condiciones materiales de vida. Este traslado de recursos al presupuesto de los gastos de
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bolsillo asociados a la Epilepsia afecté de mayor manera a las cuidadoras con menor posicién
socioecondmica, en quienes el gasto adicional en salud compitié con los presupuestos de vivienda
y alimentacion; por lo tanto, el impacto en las condiciones materiales se experimentd inversamente
proporcional a la posicidn socioecondmica, es decir que a menor posicion socioeconémica mayor
impacto en las condiciones materiales. El impacto financiero sobre la familia en Epilepsia ha sido
abordado por otros autores, identificAndose que el mayor gasto fue realizado por las familias con
menores con mayor numero de crisis epilépticas(138). Por lo anterior el impacto financiero sobre
las cuidadoras y sobre sus condiciones materiales de vida debe ser considerado en la planeacion de

modelos de atencion integral en epilepsia.

Dicho gasto de bolsillo fue mitigado parcialmente por las aseguradoras y las instituciones de
proteccion social, privilegiandose en algunas ocasiones los intereses de las E.A.P.B. Las
condiciones materiales por lo tanto no se reconocieron como determinantes del acceso, pero si se
identificaron disrupciones en este determinante intermedio como consecuencia del padecimiento,

lo que afecto la calidad de vida de las cuidadoras y los pacientes.

12.7 Los factores psicosociales y los significados esenciales

El sentido de alcanzar la Cirugia de Epilepsia es la blusqueda de una vida digna

La Epilepsia Refractaria es una enfermedad cronica debilitante con un riesgo acumulativo de
morbilidad y mortalidad para los pacientes. Por lo que al igual que en otras enfermedades mentales
los pacientes requieren de mayores cuidados con el tiempo, afectandose también la situacion de las
cuidadoras, por lo que la comprension de la motivacion para el cuidado a largo plazo resulta crucial

para la forma en que las cuidadoras experimentan el cuidado y para la proteccion de su rol.

Dentro de los componentes psicosociales que caracterizaron al cuidado de los menores con
Epilepsia refractaria estuvieron la percepcion del impacto sobre la vida de los cuidadores (carga de
la enfermedad) que se organiz6 de manera emergente en una dimension concreta y observable y
otra correspondiente a factores emocionales. Los factores emocionales se destacaron por la
incertidumbre ante el diagnostico, la situacion cronica de angustia por las crisis epilépticas,

sentimientos de frustracion y tristeza. La intensidad del cuidado debido a las caracteristicas
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impredecibles de las crisis epilépticas favorecié un desgaste emocional y fisico de las cuidadoras,
que afectd su salud mental y calidad de vida.

Como parte de las estrategias de afrontamiento se destacan los recursos psicoldgicos de las
cuidadoras en relacién con la autodeterminacion y resiliencia. Se aborda la autodeterminacién
desde el marco amplio de la Teoria de la Autodeterminacion, que conceptualiza el estudio de la
motivacion humana(139). Esta teoria identifica tres necesidades psicoldgicas innatas como
impulsores clave de la motivacion: autonomia, competenciay relacion. La necesidad de autonomia
se refiere a la voluntad: la sensacion de que uno mismo respalda sus acciones, que tiene un
sentimiento de eleccion y propiedad de sus acciones. La necesidad de competencia se relaciona
con el dominio y la percepcion de realizar una tarea con confianza; la necesidad de relacién es un

sentimiento de pertenencia mutua.

La autodeterminacion de las cuidadoras se caracterizd por una disposicion para enfrentar la
adversidad y una busqueda y seleccion de informacion sobre la Epilepsia y el sistema de salud, lo
que favorecio la comprension de la situacion de sus hijos y se asocié a una sensacion de estar
respaldados desde ese cuerpo de conocimientos mayoritariamente auto adquiridos y desde la
percepcion de identificar las barreras de acceso a Epilepsia como injustas e inaceptables (situacion

que respaldaba un sentimiento de indignacion).

El cuidado se vivi6 asociado a una sensacion de sometimiento de las cuidadoras por las condiciones
impuestas por el rol del cuidado, las aseguradoras, la deshumanizacion del sistema de salud y el
padecimiento mismo. Lo Unico que se experimentd controlable fue la posibilidad de elegir sus
acciones bajo la consigna de una busqueda legitima por mejorar las condiciones de vida de sus
hijos.

Otro asunto asociado con la autodeterminacién fue la vivencia de su utilidad, la posibilidad de vivir
que sus sacrificios y cuidado arrojaron resultados y se mostraron competentes en la participacion
de una relacion activa con el personal de salud, en donde el empoderamiento ante la Epilepsia les
gener0 confianza y capacidad de controvertir a los médicos tratantes. La autodeterminacion se vio
fortalecida por el relacionamiento con sus hijos y familias con quienes se sintieron apoyadas en los

momentos mas dificiles de la experiencia.
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El significado de luchar por la Cirugia de Epilepsia como una odisea mayoritariamente en solitario

La autodeterminacion de las cuidadoras fue unas de las principales caracteristicas en la basqueda
del acceso a la Cirugia de Epilepsia. Como se ha detallado dicha bdsqueda presentd multiples
barreras de acceso ubicadas dentro de los determinantes estructurales e intermedios del modelo de
los D.S.S. Estas barreras convirtieron la experiencia de las cuidadoras desde su percepcion en "una
lucha" donde hubo que dar la batalla por mejorar la calidad de vida de sus hijos y familias. En esta
batalla las aseguradoras constituyeron con frecuencia uno de los adversarios visibles a vencer,
debido a que desde la perspectiva de las cuidadoras los intereses financieros y la contencion del
gasto estuvieron en contraposicién directa con sus intereses, vulnerandose la salud y bienestar de
los N.N.A. que padecen de Epilepsia Refractaria. Lo anterior resulta especialmente llamativo pues
son varios los estudios que han mostrado la costo-efectividad de la Cirugia de Epilepsia en el largo
plazo(140). Esto puede estar relacionado con un desconocimiento por parte de las E.A.P.B. de los
beneficios demostrados de la Cirugia de Epilepsia como parte de la ausencia de una gestion real de
la enfermedad o de la necesidad de obtener ganancias bajo de la ldgica privada de su

funcionamiento donde se rentabiliza la salud.

La lucha por el acceso a la Cirugia de Epilepsia, por la dignificacion de sus vidas, fue de fondo
también una lucha ideoldgica contra la mercantilizacion de la salud y contra la percepcion de una
actitud caritativa por parte de las aseguradoras ante la negacion sistematica del acceso a la Cirugia

de Epilepsia y la vulneracion del derecho a la salud.

Las voluntades de las cuidadoras, articuladas en grupos de apoyo han participado en la gestion de
una agenda de visibilizacion de la problematica generada por la ausencia de una atencién integral
y digna para los pacientes que padecen de Epilepsia, esta puesta sobre la mesa ha empoderado a
las cuidadoras y fomentado el conocimiento de los instrumentos juridicos usados dentro de la
batalla legal por el acceso. También permitié que algunas cuidadoras adquirieran posiciones de

liderazgo sobre el tema frente a las aseguradoras y el personal de salud.

Otro asunto relacionado con los factores psicosociales fue el apoyo que constituyé para las
cuidadoras el acompafiamiento en su salud mental y bienestar por parte de algunos de los médicos
tratantes de sus hijos durante el itinerario de atencién en salud en Epilepsia, este acompafiamiento

se realizé a titulo propio por dichos médicos, sin estar relacionado con una estructura de asistencia
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para el cuidador. Sin embargo, el acompafiamiento y la empatia del personal de salud se relacion6
estrechamente con la humanizacion de la atencion en Epilepsia, con una buena relacién médico-

paciente y como un facilitador del acceso a Cirugia de Epilepsia.

La Cirugia de Epilepsia como se ha expuesto previamente persiste subutilizada en el mundo,
incluso en paises con programas nacionales estructurados de epilepsia y con recurso humano y
tecnoldgico que sobrepasa al de Colombia. El presente estudio no incluyd cuidadoras que no
hubiesen alcanzado la Cirugia de Epilepsia en los menores a su cargo; sin embargo, se reconoce
que estas cuidadoras probablemente comparten muchas de las barreras identificadas y también
compartan la autodeterminaciéon para continuar su lucha, aunque esto por si mismo no sea

suficiente para acceder al procedimiento.

El presente estudio cuenta con la limitacion de no haber incluido cuidadoras que no accedieron a
la Cirugia de Epilepsia para sus hijos, pese a que en los criterios de inclusion se planted inicialmente
la posibilidad de incorporar cuidadoras que no hubiesen accedido a la cirugia. Se reconocio que el
hecho de incluir cuidadoras que no hubiesen realizado la Cirugia de Epilepsia para sus hijos
significaba que no han vivido todo el itinerario del acceso, lo que imposibilitaria conocer las

barreras desde un itinerario mas amplio.

12.8 El sistema de Salud y los significados esenciales

El sentido de alcanzar la Cirugia de Epilepsia es la busgueda de una vida digna

Un asunto destacado fue la discrepancia entre el sentido de la realizacion de la Cirugia de Epilepsia
para las cuidadoras respecto al concebido por el personal de salud. Para algunos médicos no se
percibieron beneficios o fueron considerados menores comparados con los riesgos. Aquellos
médicos que reconocieron beneficios los restringieron principalmente a asuntos clinicos como la
disminucion del nimero de crisis epilépticas o la mejoria en aspectos cognitivos de los pacientes.
Esta discrepancia adquirié relevancia debido a que constituyd dentro de la experiencia de las

cuidadoras una barrera de acceso para la realizacion del procedimiento.

Como se ha mencionado, la busqueda de la realizacion de la Cirugia de Epilepsia tuvo para las

cuidadoras un sentido mas amplio, que incluia la recuperacion de la calidad de vida de sus hijos y
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el grupo familiar afectado. Esta discrepancia con frecuencia fue persistente sin posibilidad de
armonizarse debido al tipo de relacionamiento médico-paciente que con frecuencia se traté de una

relacién asimétrica con diferentes medicos tratantes y personal de salud en general.

Los modelos de relacionamiento médico-paciente han sido estudiados y al respecto se ha propuesto
un modelo denominado actividad-pasividad, en el cual los pacientes y cuidadoras presentan un rol
pasivo (de recipiente), existe otro modelo llamado guia-cooperacion en el que la participacion del
paciente y cuidador es pequefia sobre las decisiones clinicas y el paciente se limita a obedecer y
finalmente se reconoce un modelo de mutua participacion en el cual el paciente participa
activamente (usa la ayuda del experto) y constituye un modelo deseable de relacionamiento para
las enfermedades cronicas(141). En la experiencia de las cuidadoras predomind el relacionamiento
con el personal de salud bajo un modelo de actividad-pasividad, en el que identificaron actitudes
paternalistas y argumentos de autoridad de parte de los médicos tratantes, lo generé conflicto con
la postura de las cuidadoras, que se caracterizd por un cuestionamiento y una busqueda activa de

alternativas.

Esta forma de relacionamiento con el personal de salud dejo por fuera las experiencias adquiridas
por las cuidadoras y la posibilidad de aprender por parte del personal médico acerca de las
particularidades del paciente y las motivaciones del cuidado, deteriorandose la calidad de la
atencion médica. Este tipo de relacionamiento sitda al médico con el control de la situacion y
contribuy® al sentimiento de superioridad percibido como hostil por las cuidadoras. El deterioro de
las condiciones dignas de vida también fue favorecido en determinados momentos de la experiencia
por el personal de salud: la presencia de prejuicios sobre la Epilepsia, los errores de comunicacion
entre el personal de salud y la ausencia de educacion sobre la Epilepsia hacia las cuidadoras fueron
factores que deshumanizaron la atencion y relegaron la posibilidad de reconocer la labor de las
cuidadoras y de otorgar una aproximacion integral al binomio cuidador-paciente. La
deshumanizacién de la atencion es un problema reconocido en la atencién en salud, con multiples
factores que explican su aparicion y entre los que se destacan por parte del personal médico la
anteposicion de aspectos administrativos, economicos o procedimentales, la falta de tiempo en la
atencion, la masificacion de los servicios y la busqueda de la eficiencia y control del gasto(142).
Lo anterior se encuentra estrechamente relacionado con un racionamiento instrumental

ampliamente extendido a todo el sistema sanitario en Colombia como se discutird mas adelante.
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El significado de luchar por la Cirugia de Epilepsia como una odisea mayoritariamente en solitario

Un asunto que se percibié de forma transversal en todas las entrevistadas fue el desconocimiento
o resistencia del personal de salud frente a la posibilidad de la Cirugia de Epilepsia, lo que estuvo
relacionado con el tiempo que paso entre el diagnostico de la Epilepsia y el tiempo de realizacién
de la cirugia en los menores. Dicho desconocimiento sobre la Cirugia de Epilepsia y sus
indicaciones contrasta con la recomendacion de la Academia Americana de Neurologia y de otros
cuerpos colegiados académicos respecto a iniciar sin retraso los estudios de Cirugia de Epilepsia
en todos los pacientes con Epilepsia Refractaria, con el animo de prevenir el deterioro neurolégico

en los pacientes.

Las dificultades percibidas en la atencion en salud no se redujeron a aspectos especificos del
procedimiento de la Cirugia de Epilepsia, sino también a una falta de aplicacion del abordaje
integral de la enfermedad desde los niveles primarios de atencion en salud. Lo anterior se devela
ante la ausencia de equipos de atencion en salud en torno a la Epilepsia, con roles especificos y en
articulacion con la familia; por ejemplo, no se estructuraron equipos a partir del talento humano en
salud en el nivel primario (enfermeria, psicologia y medicina general o pediatria), sino que se
ofrecia una atencién bajo un modelo enfocado en la resolucion de las crisis epilépticas (manejo
agudo) no de la Epilepsia, es decir sin abordarse los aspectos cronicos psicologicos y sociales de
la Epilepsia en los pacientes, cuidadoras, familia ni su articulacion con otros contextos del paciente

(escuela, comunidad cercana).

Lo anterior obliga a plantearse reflexiones sobre las competencias durante la formacién del talento
humano en salud en Epilepsia, que si bien no fueron abordadas en este estudio pueden ser un
componente que participe en las barreras encontradas relacionadas con el personal de salud. La
aparicion de los equipos de atencion en salud alrededor de Epilepsia se identifico en los niveles
mas altos de la cadena de atencién médica (niveles 111y IV de atencidn) y estuvieron enfocados en
la definicion de la Cirugia, no de la atencion integral de una enfermedad cronica no transmisible.
Lo anterior no ocurrié Unicamente por una falta de disposicion individual de los médicos tratantes,
sino gue existe una ausencia de apoyo estructural desde las E.A.P.B. y las I.P.S en los diferentes
niveles de atencion. Esto se refleja en los elementos mas basicos de la gestion de la enfermedad,

ya que no se experimentod ni es de conocimiento de las entrevistadas, el personal de salud ni el
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investigador sobre la presencia de una caracterizacion de la poblacion con Epilepsia y Epilepsia
Refractaria en N.N.A. por parte de las aseguradoras.

La fragmentacion de la atencidn en Epilepsia Refractaria se visibilizé con la ausencia completa de
comunicacion entre el equipo altamente especializado de Cirugia de Epilepsia ubicado en los
niveles 11y IV de atencion y el equipo del nivel de atencion primaria, lo que distorsiona el rol de
cada uno en la atencion en salud de los N.N.A que padecen de Epilepsia y genera confusion en las

cuidadoras.

Una de las barreras para la Cirugia de Epilepsia fue la ubicacion de los servicios de salud
especializados, ya que se encuentran concentrados en las ciudades capitales, especialmente en Cali,
ya que en Popayan y Pasto no se cuenta con la tecnologia ni los equipos de salud para realizar
Cirugia de Epilepsia. Esto generd para las cuidadoras con residencia rural lejana o dispersa
dificultades para el transporte y asistencia a citas médicas con el riesgo adicional de presentar crisis
epilépticas durante los traslados. Es de reconocer que la Cirugia de Epilepsia requiere de una
tecnologia y servicios de salud complejos que dificilmente se pueden ubicar en areas rurales. Sin
embargo, no se identifico ninguna articulacion entre los niveles de atencion que permitiera
reconocer rapidamente los casos potencialmente intratables con medicamentos y establecer rutas
de atencion agiles, sino que se dependio de la busqueda predominantemente independiente de las

cuidadoras sobre la ubicacion de los servicios de atencion especializada en Epilepsia.

Otra cuestion identificada fueron las disputas del tratamiento, estas disputas se caracterizaron por
posturas divergentes frente a tratamientos medicamentosos y la realizacion de la Cirugia de
Epilepsia entre los médicos tratantes de los pacientes. Se identificd a través de las experiencias de
las cuidadoras diversos componentes al interior de estas disputas: 1) Ego del personal de salud con
escasa posibilidad de comunicacién por fuera de las instituciones o grupos con quienes se
desempefian, lo que puede estar en relacién a competencia laboral, 2) Divergencias conceptuales
frente a la candidatura de Cirugia de Epilepsia, relacionada por una de las entrevistadas con la
formacion de los Neurocirujanos, en donde los medicos de mayor antigiiedad se encontraban poco
familiarizados con las indicaciones del procedimiento, 3) Desconocimiento de las capacidades
tecnoldgicas y humanas de las diferentes instituciones que ofrecen Cirugia de Epilepsia. Las

disputas alrededor del tratamiento confrontaron también el personal de salud versus las cuidadoras,
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principalmente relacionado con expectativas diferentes sobre la Cirugia de Epilepsia, en donde el
personal de salud contempld los beneficios clinicos de la realizacion del procedimiento en contraste

con las expectativas amplias en mejoria en la calidad de vida de las cuidadoras y sus familias.

Un aspecto relevante fue el reconocimiento por parte de las cuidadoras del fracaso de las
aseguradoras (E.A.P.B) en su responsabilidad y rol dentro del Sistema de Garantia de Seguridad
Social en Salud debido a multiples factores: 1) No se percibié una caracterizacion de la poblacion
que incluyera a los pacientes y las cuidadoras entrevistadas lo que afecta el analisis de la situacién
de salud en Epilepsia, 2) No se visibilizaron mecanismos que garanticen que la red prestadora haga
entrega continua y segura de los medicamentos anticonvulsivantes u otros servicios del P.B.S., 3)
Ausencia de rutas de atencion, programas ni equipos de atencion integral en Epilepsia, 4) Ausencia
de priorizacion y acceso preferencial de la poblacion infantil a los servicios de salud relacionados
con Epilepsia, 5) Ausencia de una arquitectura institucional en la atencion de la Epilepsia con
consecuentes fallas en la gestion del riesgo en salud, debido a la rotacion frecuente de los médicos
tratantes que afecto la relacion médico-paciente y la negacion o retraso de servicios incluidos en
el Plan de Beneficios en Salud, 6) Inexistencia de gestion social y comunitaria de la Epilepsia,
debido a que la figura de las cuidadoras y sus familias no fue incluida de forma sistematica como
parte integral del tratamiento ni en la identificacion ni proteccion de sus riesgos en salud mental y
fisica, no se establecieron puentes de comunicacion con los grupos de apoyo como parte de una
estructura de la atencion en Epilepsia ni con el sector educativo que diera cuenta de su
identificacion como actores sociales claves, 7) Ausencia de la implementacién desde la perspectiva
de las cuidadoras de lo propuesto en la Politica Nacional de Salud Mental referente a Epilepsia, 8)
Dificultades en la humanizacion de los servicios de salud en Epilepsia con actitudes estigmatizantes
de parte del personal de salud identificadas por las cuidadoras, 9) Ausencia de la integracion de
redes estructuradas de servicios de salud en los diferentes niveles de hospitalarios que garanticen
un continuum en la atencion de N.N.A. con Epilepsia refractaria, 10) Ausencia desde las
perspectiva de las cuidadoras de un plan establecido por las aseguradoras de seguimiento a los

resultados en salud posterior a la Cirugia de Epilepsia.

No se identifico por parte de las entrevistadas ni el personal de salud la presencia de una
arquitectura institucional de las I.P.S que incluyera la participacién de las cuidadoras para la

atencion integral de los N.N.A. que padecen de Epilepsia Refractaria, de igual manera no se
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identificaron por parte de las cuidadoras programas de acompafiamiento o seguimiento a los
pacientes ni sus familias con Epilepsia Refractaria. Tampoco desde las I.P.S. se identificaron
procesos de atencion articulados entre los diferentes servicios de salud ni procesos comunitarios
que incluyeran la participacion de las cuidadoras ni sus grupos de apoyo. Todo lo anterior revela
la inexistencia de un esfuerzo articulado de los diferentes actores del sistema de salud alrededor de
la atencion integral de los N.N.A. y sus familias que padecen de Epilepsia Refractaria,
constituyendo un fracaso del sistema de salud como garante del derecho fundamental en la salud

con estrecha conexidad a la vida digna desde la postura de las cuidadoras y el marco legislativo.

La pandemia afectd notablemente diferentes puntos del itinerario de atencion de los pacientes. Se
percibid por las cuidadoras una disminucion en la cobertura en atencion primaria, que junto con el
temor a la pandemia y el confinamiento limitaron la oferta de atencion en salud. La saturacion de
la red hospitalaria de urgencias y U.C.I retrasé la asignacion del procedimiento de Cirugia de
Epilepsia que fue considerado electivo. Los servicios de consulta externa presentaron retrasos o
cancelaciones frecuentes durante la pandemia que afectaron el seguimiento de los pacientes y la
diligencia en el proceso de Cirugia de Epilepsia. No se identifico desde la perspectiva de las
cuidadoras, el personal de salud ni el investigador programas que dieran respuesta a la situacién
coyuntural de los pacientes con Epilepsia frente a las barreras impuestas por la situacion de
pandemia, de tal forma que la pandemia se convirtié en el centro de atencidn para diferentes actores
del sistema de salud, con la consecuente afectacion en la calidad de la atencién de los pacientes

con Epilepsia.

El significado de acceder a la Cirugia de Epilepsia como resultado de la movilizacién de todos los

recursos

Para todas las entrevistadas se experimentaron dificultades marcadas en el acceso a la Cirugia de
Epilepsia a pesar de contar con aseguramiento. Lo anterior motivé el uso de recursos por las
cuidadoras y el personal de salud para sortear dichas dificultades. Uno de los recursos usados por
el personal de salud fue el reconocimiento de los servicios de urgencias como ruta alternativa para
la realizacion de los estudios que permitieran definir la Cirugia de Epilepsia o la realizacion del

procedimiento mismo. Este mecanismo surgio de la empatia por parte del personal de salud frente
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a las barreras de acceso experimentadas por las cuidadoras, especialmente en el caso de las barreras
geogréficas y del potencial empeoramiento de la condicion de salud de los pacientes relacionado
con el retraso en el acceso, lo que con frecuencia generéd una sensacion de incertidumbre

inaceptable para el personal de salud entrevistado.

La derivacion a los servicios de urgencias se realizé por parte del personal de salud entrevistado
priorizando los riesgos potenciales en la salud de los pacientes, mas que a la presencia de una
condicion clinica emergente. Esto hizo parte de las alternativas de gestion del riesgo en salud de
los menores con Epilepsia Refractaria y que evitaba la posibilidad de encontrase en un futuro con
un agravamiento de la condicién clinica de los pacientes con consecuencias que pueden ser
irreversibles. Esto se realizo porque se considero que en el marco de la atencién intrahospitalaria
era mas facil sortear los retrasos y negaciones de las aseguradoras a través de la realizacion de
juntas médicas 0 mecanismos de presion con la participacion de auditoria, trabajo social y equipos
interdisciplinarios en salud quienes definian la necesidad prioritaria de la realizacion de estudios o
la Cirugia de Epilepsia. Estas rutas alternativas que pretendieron sortear las barreras y burocracias
del proceso por parte de las aseguradoras agilizaron la realizacion de examenes, la obtencién de
conceptos medicos con la consecuente disminucion en los tiempos de espera para la realizacion de

la Cirugia de Epilepsia.

12.9 Inequidades, resultados en salud en Epilepsia y los significados esenciales

El sentido de alcanzar la Cirugia de Epilepsia es la blusqueda de una vida digna

A través de las vivencias de las cuidadoras se devela la injerencia adversa de los determinantes
estructurales que dependen de la gobernanza, tal como se encuentran organizados actualmente para
tomar acciones y mitigar las inequidades en el acceso a la Cirugia de Epilepsia. Existe una
incapacidad para traducir las consignas ideales del contexto sociopolitico (leyes, politicas publicas)
a las vivencias de las cuidadoras en el acceso a la Cirugia de Epilepsia y la atencién integral de los
N.N.A. que padecen de Epilepsia. Fueron los valores sociales atribuidos al cuidado, encarnados
principalmente por mujeres, quienes materializaron la lucha por la dignidad como principal motor

del acceso a la Cirugia de Epilepsia.
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Un asunto identificado respecto al modelo de los D.S.S. consiste en que el concepto de la vida
digna no es el resultado explicativo final resultante de las interacciones entre los determinantes
estructurales ni intermedios, sino las inequidades y los resultados sobre morbi-mortalidad
especificos para determinada enfermedad, Epilepsia en este caso; es decir, de un fragmento de lo
que fue vivido como dignidad para las cuidadoras, lo que contrasta con la percepcion reducida
desde el modelo biomédico al que se adscribe la mayoria del personal de salud, para quienes los
objetivos del tratamiento de la enfermedad estan dirigidos principalmente a la reduccion del
numero de crisis epilépticas. Por todo lo anterior, es deber del Estado adoptar medidas en relacion
con la proteccion de la vida de las personas vulnerables en situacion de riesgo, como son los N.N.A.
que padecen de Epilepsia refractaria, la forma més grave de la enfermedad y de las consecuencias

para sus cuidadoras y familias.

Las barreras de acceso vividas por las cuidadoras para la realizacion de la Cirugia de Epilepsia en
sus hijos (asi como para otros servicios y medicamentos relacionados con la Epilepsia) no se
limitaron al acto de negacion del servicio con el consecuente deterioro en la salud, sino que se
extiende igualmente a la privacion del derecho a vivir con dignidad. Esta perspectiva conceptualiza
el derecho a la salud como perteneciente al &mbito de los derechos civiles y politicos, asi como al
de los derechos econdmicos, sociales y culturales, ilustrando la interrelacion entre los derechos
humanos. Por lo tanto, el acceso a la Cirugia de Epilepsia y a una atencién integral para los N.N.A.

que padecen de Epilepsia es por si misma dignificante en su sentido mas amplio.

La vivencia del acceso a la Cirugia de Epilepsia por las cuidadoras no fue experimentada
unicamente en relacion con el proceso operativo de un ordenamiento dentro del sistema de salud,
sino que dicha experiencia estuvo relacionada indisolublemente con el continuo del proceso
diagnéstico, el tratamiento y padecimiento de la Epilepsia, que abarc6 la afectacion en la calidad
de vida del grupo familiar. Por consiguiente, para las cuidadoras la busqueda de la realizacion de
la Cirugia de Epilepsia estuvo relacionada con la dignificacion de sus vidas a través de la resolucion

de una de inequidad especifica frente al acceso al procedimiento quirdrgico.

El modelo de los D.S.S. no incluye la vida digna dentro de los resultados de las interacciones de
los determinantes estructurales e intermedios, no es de interés para el modelo abordar los resultados

en salud desde esta perspectiva. Sin embargo, existen otros modelos donde el concepto de vida
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digna se ha abordado, por ejemplo: ElI marco conceptual de la Comision de Equidad de la O.P.S.
Este marco se basa en el concepto de la Comision sobre Determinantes Sociales de la Salud
(CSDH), pero va mas alla en aspectos importantes. Se hace hincapié en el "racismo estructural™, el
colonialismo, y la importancia de las relaciones con la tierra. Es coherente con los Objetivos de
Desarrollo Sostenible, pero con un mayor énfasis en el medio ambiente y el cambio climético. Hay
un enfoque mas explicito en los derechos humanos, y mayor atencion a las desigualdades en
funcién del género-etnia, orientacion sexual, etapa de la vida y discapacidad(143). La Comision de
Equidad de la OPS también reconoce las interrelaciones entre estos factores, con un énfasis en

Ilevar una vida digna como resultado deseado alineado con una mayor equidad sanitaria.

El significado de luchar por la Cirugia de Epilepsia como una odisea mayoritariamente en solitario

La lucha entablada por las mujeres cuidadoras en busqueda de una vida digna para sus hijos que
padecen de Epilepsia Refractaria resulté en una disminucién de las inequidades en el acceso a la
Cirugia de Epilepsiay en los resultados de morbimortalidad de la enfermedad. Lo anterior significa
que el rol de cuidadora suplié los vacios estatales que debieron mitigar dichas inequidades e

injusticias relacionadas con el cuidado de la Epilepsia.

El uso del modelo de los D.S.S. fue de utilidad para la localizacion de las diferentes barreras y
facilitadores del acceso a la Cirugia de Epilepsia, que se encontraron distribuidas en la experiencia
de las cuidadoras en diferentes momentos del itinerario de atencién para sus hijos y que desde la
perspectiva del modelo permitieron reconocerse en forma panordmica desde el rol de cuidadoras
(Figura 12.1). Bajo otro punto de vista, si el abordaje tedrico se hubiese enfocado en aspectos
puntuales del acceso probablemente se hubiesen minimizado componentes de la experiencia,
reduciendo su interpretacion a asuntos enfocados en las necesidades de cuidado en salud en
Epilepsia refractaria y sus elementos financieros o estrictamente relacionados con el Sistema de
Salud. Lo anterior se contrasta con el planteamiento de que los hallazgos develan asuntos que
trascienden a los componentes del acceso e incluso de la inequidad misma de los resultados en
salud de la Epilepsia y se sitian como parte de la lucha trascendente por una vida digna, dignidad

que se percibié como un asunto colectivo anidado en la familia.
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Figura 12.1. Barreras y facilitadores del acceso a la Cirugia de Epilepsia experimentadas por
las cuidadoras en el marco de los D.S.S.
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?;Eltr:rlziyo:lures sociales 1 Rol de Género an el -Las disputas del tratamiento Inequidades en Epilepsia
-La solidaridad cuidado -Las rutas alternas de acceso (Urgencias)
-El rol femenino en el cuidado -El prestigio hospitalario
-El estigma -Los equipos de atencién especializada
La humanizacién de los servicios de salud
Capital Social
Las cuidadoras
La familia
Los grupos de apoyo
DETERMINANTES ESTRUCTURALES DETERMINANTES INTERMEDIOS
Inequidades en Epilepsia Del cuidado en Epilepsia

En rojo: Barreras del acceso, en verde: facilitadores del acceso.

El significado de acceder a la Cirugia de Epilepsia como resultado de la movilizacion de todos los
recursos

El sentido de vivir no es sobrevivir Gnicamente, sino vivir dignamente. Esta afirmacion puede
enmarcar la situacién que motivo la movilizacion de todos los recursos por las cuidadoras para
acceder a la Cirugia de Epilepsia, que buscaba el alcance de una vida digna en el marco de los
derechos humanos y que no se restringio al tratamiento de las crisis epilépticas ni a la disminucién
de una inequidad en el acceso.

La vida digna en el marco de la propuesta de desarrollo humano del Programa de las Naciones
Unidas para el Desarrollo indica que “las tres oportunidades esenciales para las personas son
disfrutar de una vida prolongada y saludable, adquirir conocimientos y tener acceso a los recursos
necesarios para lograr un nivel de vida decente”(144). Estas tres oportunidades se relacionan con

la experiencia del cuidado en Epilepsia, en cuanto a la posibilidad de disfrutar de una vida saludable
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se requiere de la construccion de una atencion integral en Epilepsia y de politicas del cuidado en
Epilepsia que garanticen el derecho a la salud plenamente. La posibilidad de educarse sobre la
Epilepsia y sobre aspectos del cuidado en el contexto de la enfermedad se deben reconocer como
instrumentos para combatir el estigma y mejorar la calidad del cuidado, deben construirse politicas
publicas que estructuren el acceso a programas de remuneracion y asistencia a las cuidadoras, que
reconozcan su labor en el cuidado mismo, la movilizacién familiar de recursos econdémicos y la
construccion de redes de apoyo que deben formalizarse y articularse con todos los actores del

sistema de salud.

La labor del cuidado debe reconocerse formalmente como actividad laboral en Epilepsia
Refractaria, teniendo en cuenta las caracteristicas expuestas del cuidado, incluyendo el
reconocimiento de su labor con todas las prestaciones propias de la seguridad social en Colombia.
Otro asunto relevante resulta reconocer que la lucha que las cuidadoras enfrentaron para acceder a
la Cirugia de Epilepsia representa la lucha ideoldgica de dos posturas frente a la realidad. La
postura de las cuidadoras parte del principio de la vida digna con un sentido comunitario, una
vida digna no sélo para sus hijos sino para sus familias y para todo quien padece del sufrimiento
generado por la Epilepsia y por extension al sufrimiento generado por la enfermedad, que es una
posibilidad inherente a la vida, con lo que se alcanza el sentido comunitario mas amplio de una
vida digna para todos. Lo anterior constituye una racionalidad con arreglo a valores, es decir, que
es determinada por la creencia consciente en el valor propio de una determinada conducta, sin
relacion alguna con el resultado, o sea Unicamente en méritos de ese valor (ético, estético o de otra
indole)(145). Esta postura esta relacionada con una racionalidad de la conservacion y desarrollo de
la vida, que reconoce a la vida humana con contenido (valores, libertad, identidad etc.) y dotada de

significado, es decir una vida digna, no unicamente al hecho fisiol6gico de vivir (sobrevivir).

Esta racionalidad desde la postura de las cuidadoras se develé incompatible y en conflicto con la
racionalidad predominante del sistema de salud en Colombia, un modelo gobernado por la
racionalidad instrumental con arreglo a fines, en donde las acciones realizadas se acercan o mas
posible a su fin, con los medios que se disponga(145). Esta postura no critica el fin que persigue,
sino que usa la razon para obtener un fin predeterminado con medios limitados; por lo tanto, bajo
esta postura se evalta la racionalidad de las acciones s6lo por lo que consiguen por resultado,

racionalidad analoga a la economia capitalista del modelo de aseguramiento en salud.
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Una cuestion interesante consistié en que el rol encarnado por las cuidadoras centro la discusion
sobre la lucha por la vida digna de una manera trascendente, llevadndola mas alla del terreno
propuesto por el investigador, que estuvo relacionado con la Epilepsia (aspectos de morbilidad,
mortalidad) y sobre la inequidad en el acceso. Lo anterior configura una representacion fiel de la
salud publica como una empresa social, en donde los gobiernos y la academia son un componente
de ellay la participacion de la comunidad se muestra constitutiva en su definicion(146). Dicho de

otra manera, la labor de las cuidadoras es salud publica en accion.

El capital social constituyd el principal articulador entre facilitadores estructurales (accién de
tutela, derecho fundamental a la salud, el valor de la solidaridad) y facilitadores intermedios
(instituciones de proteccion social, rutas alternativas de acceso, redes de informacion) a traves de
la labor de las cuidadoras dentro del cuidado directo del paciente y como participantes de los grupos

de apoyo que constituyeron predominantemente de manera informal.

12.10 El significado reivindicador de realizar la Cirugia de Epilepsia y liberarse

La realizacion de la Cirugia de Epilepsia en los menores con Epilepsia Refractaria tuvo un impacto
favorable en diferentes aspectos de la vida de las cuidadoras y sus familias. El alcanzar un mejor
control de las crisis con la consecuente mejoria en aspectos cognitivos de sus hijos se asocio en
todas las cuidadoras a sentimientos de tranquilidad, felicidad y esperanza sobre el futuro, ante la
posibilidad de recuperar en diferentes grados el proyecto de vida que se tenia previamente para

ellas y sus hijos.

Los beneficios se extendieron a la recuperaciéon de la vida laboral de las cuidadoras con el
consecuente aumento de los ingresos al hogar y la disminucién de la brecha de género. La
intensidad del cuidado disminuyd ostensiblemente en todos los menores sometidos a la Cirugia de
Epilepsia, no solo en aspectos directos del cuidado sino también en la demanda de servicios de
salud ambulatorios y hospitalarios. Esta disminucion en la demanda de servicios, incluyendo
servicios de alto costo (hospitalizaciones prolongadas, estancia en U.C.1) y la posibilidad de un
descenso progresivo en la terapia anticonvulsivante afecta favorablemente los costos para el

sistema de salud y las familias.
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Todo lo anterior favorecio la posibilidad de trasladar presupuestos familiares en recursos y tiempo
a educacion, recreacion y ocio, con la consecuente mejoria en la calidad de sus vidas. Sin embargo,
la experiencia vivida por algunas cuidadoras fue considerada traumatica y reconocen la necesidad
de requerir acompafiamiento psicoldgico en esta fase de la vivencia. Si bien se experimentd por
parte de las cuidadoras una sensacion de liberacion posterior a la realizacion de la cirugia, la
experiencia del cuidado no termind alli, sino que continua, adaptandose a la nueva realidad de las
cuidadoras y sus hijos, con el acompafamiento de sus familias y los grupos de apoyo desde donde

resignifican su experiencia.

Los cambios favorables identificados después de la Cirugia de Epilepsia en la condicién de salud
de los pacientes y la calidad de vida de sus familias contribuyeron al fortalecimiento en la
autodeterminacion de las cuidadoras y al reconocimiento sobre la legitimidad de su lucha, es decir,
que lo aprendido durante la odisea de acceso a la Cirugia de Epilepsia y la confirmacion de sus
beneficios, respaldaron la idea de que su lucha fue indispensable en la dignificacion de sus vidas y

en la necesidad imperativa de extender este beneficio a otros.

13. Limitaciones y fortalezas
Esta investigacion identifica las siguientes fortalezas:

Se realiz6 una articulacién de la fenomenologia como método y como parte del abordaje tedrico
con los elementos del modelo de los D.S.S. que implicd en el desarrollo de la investigacion la
necesidad de profundizar en el rol de las cuidadoras (ser y saberse cuidadoras) desde un punto
panoramico en la vivencia respecto a los determinantes estructurales e intermedios, 1o que permitié
el reconocimiento de barreras y facilitadores en el acceso a la Cirugia de Epilepsia. Lo anterior
proporciond informacién sobre las necesidades percibidas por las cuidadoras y sus familias a
quienes se dirigen las politicas publicas e intervenciones en Epilepsia (se dio voz a las personas) y
develd los factores que determinan las limitaciones para la aplicacion e impacto de dichas politicas

publicas.

Se trata de un estudio riguroso metodologicamente en el que se usaron estrategias para captar de la
mejor manera la experiencia de las cuidadoras: principio de reflexividad por parte del investigador,

verificacion de la informacion e itinerarios con las cuidadoras (envio de resumen o segunda
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entrevista), triangulacion de la informacion con entrevistas a personal de salud y retroalimentacion
sobre la técnica de entrevista e interpretaciones iniciales por parte de las tutoras posterior a cada
entrevista. El estudio incluyé cuidadoras con caracteristicas diferentes (posicion socioecondmica,

sitio de residencia y edades de sus hijos), lo que puede dar cuenta de la globalidad del fenémeno.

Este estudio se suma a los esfuerzos pioneros investigativos en Colombia acerca de la relacion
entre las cuidadoras de N.N.A con Epilepsia Refractaria y sus redes de apoyo con el acceso a la
Cirugia de Epilepsia. La metodologia escogida permitié dar voz a las cuidadoras y denunciar una
situacion problematica en relacion con las inequidades en la atencion de la Epilepsia en la infancia.
El enfoque investigativo incorporado se considera novedoso en el estudio de la problematica del

acceso a Cirugia de Epilepsia, pues no se encontrd un trabajo similar en la literatura revisada.

Las limitaciones del estudio estan relacionadas a la no inclusion de cuidadoras que no hubiesen
alcanzado la Cirugia de Epilepsia, lo cual pudo haber limitado el reconocimiento de algunas
barreras de acceso. Se reconocen también como limitaciones la ausencia de experiencia en
investigacion cualitativa por parte del investigador y la falta de participacion de otros actores del
Sistema de Salud que participan en el proceso de atencién en salud en Epilepsia, lo cual pudo haber
complementado la interpretacion de los resultados.

14. Estudios futuros

Ante los hallazgos del presente estudio, resulta conveniente la realizacion de investigaciones
similares en otros contextos, en donde se exploren las barreras y facilitadores del acceso a la Cirugia
de Epilepsia por fuera del suroccidente del pais. Se propone también realizar estudios que incluyan
el reconocimiento especifico del impacto financiero del cuidado en Epilepsia en las familias de los
pacientes y estudios cualitativos que aborden a profundidad el tema del cuidado desde una
perspectiva de genero. Por otra parte, ante el papel desempefiado por el personal de salud frente al
acceso a Cirugia de Epilepsia se requiere de realizar estudios en el personal de salud que permitan
reconocer y analizar las actitudes, percepciones y conocimientos acerca de la Epilepsia y Cirugia

de Epilepsia.
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Ademas, se sugiere realizar estudios evaluativos sobre el impacto de las diferentes politicas
pablicas relacionadas con la salud mental, el cuidado en estas enfermedades y la Epilepsia.

Considerando los hallazgos encontrados se requiere de realizar estudios cualitativos que permitan
comprender a profundidad la relacion entre la vida digna y el concepto de salud por parte de los

pacientes y sus familias.

15. Conclusiones

Para concluir el estudio vuelvo a su origen: la pregunta de investigacion que ha guiado todo el
proceso. ¢ Cuales son las experiencias de los cuidadores de nifios, nifias y adolescentes respecto al

acceso a la cirugia de epilepsia en Epilepsia Refractaria en la ciudad de Cali?

Para responder a esta pregunta se realizé un estudio fenomenoldgico dirigido a comprender la
experiencia de las cuidadoras y se articul6 en el nivel interpretativo con el modelo de los D.S.S.

En el capitulo I se indago el vinculo entre la posicion socioecondmica de las cuidadoras y el acceso
a Cirugia de Epilepsia en Epilepsia Refractaria, partiendo del reconocimiento de los significados
alrededor del cuidado y las interacciones de las cuidadoras con el contexto familiar y social. Se

concluye frente a esto:

1. El minimo apoyo percibido por parte del estado en el cuidado de los N.N.A. con Epilepsia
Refractaria implico la disposicién y uso de todos los recursos por parte de las cuidadoras
(psicologicos, economicos y sociales) y sus familias para enfrentar el padecimiento y las
cargas materiales e inmateriales asociadas al cuidado. Esta labor fue impuesta
principalmente a las mujeres como parte del rol de género, sin obtenerse remuneracion ni
apoyo institucional, exacerbando las brechas que experimentaban previamente respecto a

sus parejas masculinas y afectando su calidad de vida.

2. EIl Sistema de Salud fue ineficaz para garantizar la atencion integral de los N.N.A. que
padecen de Epilepsia Refractaria, por lo que las cuidadoras y sus familias asumieron con
frecuencia el financiamiento de la enfermedad y la busqueda de alternativas terapéuticas a

pesar de las condiciones econémicas adversas relacionadas con el abandono laboral
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asociado al cuidado y el gasto de bolsillo en salud. Lo anterior condiciond las posibilidades
del acceso a su capacidad de pago, al capital social y a la identificacion de las rutas alternas
para el acceso. Todo lo anterior afectd la posicion socioecondémica y las condiciones

materiales de vida de las que se extrajo recursos y presupuesto.

En el capitulo Il se reconstruyeron las experiencias de los cuidadores de nifios, nifias y adolescentes
sobre las interacciones con el personal de los servicios de salud en el proceso de acceso a la cirugia
de epilepsia en Epilepsia Refractaria. En este capitulo se examinaron las barreras y facilitadores
visibilizadas por las cuidadoras en el itinerario de acceso. Se concluye al respecto los siguientes

puntos:

1. Las cuidadoras enfrentaron mdltiples barreras de acceso localizadas en los determinantes
estructurales e intermedios. No se identificé desde el punto de vista estructural una
articulacion de los roles de las E.A.P.B ni I.P.S alrededor del cuidado en Epilepsia. Lo
anterior se relaciond con una aproximacién centrada en la atencién de las crisis epilépticas
(el sintoma agudo), no en la Epilepsia como una enfermedad cronica con impacto

psicoldgico, bioldgico y social en los pacientes y sus familias.

2. Los valores del capital social (solidaridad, tenacidad) encarnados en las cuidadoras y los
grupos de apoyo constituyeron el principal facilitador del acceso a la Cirugia de Epilepsia.
Los grupos de apoyo articularon diversos facilitadores estructurales (accion de tutela,
conocimiento sobre instituciones de proteccion social) con la autodeterminacion de las
cuidadoras, autodeterminacion gue se experimentd respaldada por la busqueda de una vida

digna para sus hijos y el reconocimiento de una situacion de vida inaceptable.

3. Se identifico de manera sistematica por parte de las aseguradoras barreras en el acceso a
servicios de salud, medicamentos y la Cirugia de Epilepsia (retrasos, negaciones a servicios
de salud P.B.S) que obedecieron a fallas en la atencién integral de la Epilepsia y a la
presencia de mecanismos de contencion del gasto como parte de la extensién del
racionamiento instrumental con arreglo a fines al sistema de salud en Colombia y la

consecuente mercantilizacion de la salud. Lo anterior estuvo en contraposicion con la
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postura de las cuidadoras desde la busqueda de una vida digna y el reconocimiento
inaceptable de la vulneracion del derecho a la salud.

4. EIl personal de salud desempefid un papel dual en el acceso a la Cirugia de Epilepsia,
pudiéndose comportar en determinados momentos del itinerario de busqueda como parte
de los facilitadores o barreras de acceso. La presencia de una relacion médico-paciente bajo
un modelo de participacion mutua, el profesionalismo del personal de salud y una actitud
de escucha activa caracterizaron la humanizacion de la atencion que se integré al prestigio
hospitalario como facilitador de la Cirugia de Epilepsia. De otra parte, los prejuicios
médicos, la presencia de una relacion médico-paciente paternalista y la falta de
reconocimiento e integracion de las experiencias de las cuidadoras sobre el cuidado
intrahospitalario de sus hijos deshumanizaron la atencion en salud y significaron una

barrera de acceso para la Cirugia de Epilepsia.

En el capitulo 111 se contrastaron las experiencias de las cuidadoras durante diferentes momentos
del itinerario de busqueda de la Cirugia de Epilepsia como una alternativa para mejorar las
condiciones de vida de sus hijos y familias, y de como estas experiencias se experimentaron
relacionadas de forma estrecha a sufrimiento o esperanza frente a las nuevas oportunidades

relacionadas con el procedimiento quirargico. A partir del contraste establecido se concluye:

1. La Cirugia de Epilepsia significo una oportunidad de cambio en la vida de las cuidadoras y
sus familias en medio de la frustracién y desesperanza por el padecimiento, las inequidades
del sistema de salud y los riesgos asociados al procedimiento. La vivencia de este cambio
se experimento no sélo por una disminucién de las crisis epilépticas en sus hijos, sino por

una mejoria global en la calidad de vida del grupo familiar.

2. La vivencia de padecer una Epilepsia Refractaria para las cuidadoras y sus familias no
culminé con la realizacion de la Cirugia de Epilepsia, pero el alcance del acceso respaldo
la lucha legitima por dignificar sus vidas y extender el beneficio a otros a través del capital

social (grupos de apoyo y abogacia).
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En el capitulo IV se integraron las categorias iniciales y emergentes mediante reduccién
fenomenologica, lo que permitio el reconocimiento de significados esenciales que se interpretaron
desde la perspectiva disciplinar de la salud publica, bajo el modelo de los D.S.S. A partir de este

proceso se concluye:

1. Las barreras de acceso sistematicas experimentadas por las cuidadoras para la realizacion
de la Cirugia de Epilepsia en sus hijos no se limitaron al acto de negacién del servicio con
el consecuente deterioro en la salud, sino que se extendio a la privacion del derecho a vivir
con dignidad. Estas barreras operaron en los determinantes estructurales e intermedios; sin
embargo, se reconoce el papel preponderante de la mercantilizacién de la salud y la

extensién de la racionalidad instrumental al sistema sanitario.

2. El capital social suplio vacios estatales a través de los valores y labor de las cuidadoras,
quienes facilitaron el empoderamiento sobre la Epilepsia, brindaron herramientas para
hacer frente a las injusticas del sistema de salud y resignificaron el cuidado a través de la
posibilidad de vincularse con otros y solidarizarse en la lucha por alcanzar una vida digna
a través de la superacion de las inequidades en salud.

3. Los hallazgos del presente estudio fenomenolégico reconocieron que la vivencia de acceso
a la Cirugia de Epilepsia fue para las cuidadoras una lucha por la dignificacion de sus vidas
y la de sus familias. EI rol de las cuidadoras trascendid las labores del cuidado para
configurar un movimiento social participe de los resultados en salud en Epilepsia. El
reconocimiento de su labor ante la institucionalidad y su articulacion con todos los actores
del sistema de salud implicados en la atencion integral de la Epilepsia es un imperativo para

la salud publica.

4. La exposicion y formacion del talento humano en salud en investigacion cualitativa se
requiere como parte de una aproximacion holistica a la complejidad de los procesos de
salud-enfermedad, especialmente en las disciplinas cientificas centradas en el modelo

biomédico.
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16. Recomendaciones para la Salud Publica

1. El funcionamiento actual del Sistema de Seguridad Social Integral vigente en Colombia no
es garante de la atencion integral en Epilepsia Refractaria y minimiza el papel del estado
como protector de los ciudadanos. La realizacion de intervenciones en salud no debe
depender unicamente de un criterio de costo-efectividad (racionalidad instrumental); por lo
tanto, se debe transitar hacia un Sistema de cobertura universal a cargo del estado, donde
se involucre la racionalidad con arreglo a valores en el marco de la salud como derecho

fundamental.

2. Serequiere la estructuracion y divulgacion de una Ruta de Atencion Integral para Epilepsia
bajo un modelo de enfermedad cronica, que contemple los aspectos sociales, psicologicos
y neurobiologicos de la enfermedad y en donde las acciones de cada uno de los actores del
Sistema de Salud permitan la atencién integral de los pacientes y sus familias. Esta ruta
debe contener las responsabilidades de los diferentes niveles de atencion y los mecanismos
para su articulacién, asi como guias de manejo estandarizadas que disminuyan la

heterogeneidad del tratamiento de la Epilepsia y faciliten el acceso a la cirugia.

3. El papel de las mujeres cuidadoras en el cuidado directo de sus hijos y en el desarrollo del
capital social alrededor de la Epilepsia debe ser reconocido por el estado. Se requiere de
politicas publicas que estructuren con la participacion de las instituciones estatales el nivel
de apoyo, capacitacion y articulacion de las cuidadoras y sus grupos con todos los participes
en la atencién integral de los pacientes con Epilepsia Refractaria. Lo anterior incluye la
creacion de estrategias que fomenten la vinculacion laboral (empresa publica y privada) a

las cuidadoras en aquellas labores que lo permitan.

4. Se deben promover y divulgar a la comunidad en general sobre los principales aspectos
acerca de la Epilepsia, considerandose un tema de interes publico en razén de la prevalencia
e impacto de la enfermedad en los individuos y la sociedad y el &nimo decidido de combatir

el estigma al que se enfrentan quienes la padecen.
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Anexo 1.

FORMATO GUIA PARA ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD

EXPERIENCIAS DE LOS CUIDADORES DE NINOS, NINAS Y
Universidad ADOLESCENTES RESPECTO AL ACCESO A LA CIRUGIA DE
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del Valle
EPILEPSIA EN EPILEPSIA REFRACTARIA EN LA CIUDAD DE
CALL
-CUIDADORAS-
FECHA:

CREACION DE NOMBRE Y/O IDENTIDAD FICTICIA:

OBJETIVO: Indagar desde el siguiente instrumento técnico, a través de una conversacion
espontanea, flexible, respuestas a los interrogantes planteados en el presente trabajo de
investigacion

Objetivo general

Comprender las experiencias de los cuidadores de nifios nifias y adolescentes con respecto al
acceso a la cirugia de epilepsia en Epilepsia Refractaria en la ciudad de Cali.

Categorias Topicos de preguntas

Cuidado en Epilepsia Refractaria 1. ¢Como es cuidar un nifio, nifia o adolescente
con epilepsia refractaria?

2. ¢(Como fue el proceso diagnostico de la
Experiencias sobre la dinamica de la Epilepsia?

familia en relacion con el
3. ¢Cuadl ha sido el recorrido que ha vivido para

padecimiento de un menor con . L _—
alcanzar el servicio de cirugia de Epilepsia?

Epilepsia Refractaria

4. ¢Cbémo considera gque su situacion economica
e ingresos han tenido que ver en el acceso a
cirugia de Epilepsia?




Narrativas de la  situacion
socioecondmica respecto al cuidado

de un menor con epilepsia refractaria

¢Cémo considera que el género y raza han
tenido que ver en el acceso a cirugia de
Epilepsia?

¢De qué manera ha afectado la Epilepsia
refractaria a la situacion econdmica de su
familia?

¢Considera que ha vivido situaciones de
estigma o discriminacién con relacion a la
Epilepsia refractaria?

Narrativas en relacion con las
percepciones acerca de barreras y

facilitadores del acceso

Relatos sobre la interaccion con el

personal de salud (médicos,

enfermeras, personal administrativo)

10.

¢Cudles considera que han sido las principales
barreras o dificultades en el proceso para
acceder a la cirugia de Epilepsia?

¢Qué cosas han facilitado el proceso de
alcanzar la cirugia de Epilepsia?

¢Como describiria su relacion con el personal
de salud que ha acompaiiado el proceso de
cirugia de Epilepsia?, ;Qué mensaje le han
brindado sobre la cirugia?

El sufrimiento en el proceso

La Cirugia como oportunidad

11.

12.

¢Cuales han sido los momentos mas dificiles
en el proceso del diagnostico, tratamiento y
cirugia de Epilepsia?

¢Qué le genera esperanza o alegria sobre la
cirugia de Epilepsia?, ¢(Qué nuevas
situaciones u oportunidades positivas le ha
brindado la cirugia de Epilepsia?

Observaciones adicionales
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Anexo 2.

FORMATO GUIA PARA ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD

EXPERIENCIAS DE LOS CUIDADORES DE NINOS, NINAS Y
Universidad ADOLESCENTES RESPECTO AL ACCESO A LA CIRUGIA DE
EPILEPSIA EN EPILEPSIA REFRACTARIA EN LA CIUDAD DE
CALL
-PERSONAL DE SALUD -

Topicos de preguntas

1. ¢Cuales son en su concepto las principales barreras de acceso para la Cirugia de
Epilepsia en nifios, nifias y adolescentes en Cali?

2. ¢Qué percepcion tienen de las ideas que tienen las cuidadoras sobre la Cirugia de
Epilepsia en nifios, nifias y adolescentes?

3. ¢Por qué se deriva a los pacientes de Epilepsia Refractaria a los servicios de
urgencias?

4. ¢Cudles son las disputas en el gremio médico frente al diagnéstico y tratamiento
de Cirugia de Epilepsia?

5. ¢Cuales son las causas no médicas para no ofrecer Cirugia de Epilepsia en un
nifio, nifia o adolescente en Cali?
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Anexo 3.

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA ENTREVISTA PRESENCIAL

EXPERIENCIAS DE LOS CUIDADORES DE NINOS, NINAS Y
ADOLESCENTES RESPECTO AL ACCESO A LA CIRUGIA DE
Uni idad
w EPILEPSIA EN EPILEPSIA REFRACTARIA EN LA CIUDAD DE
CALL.

Investigador: Christian Andrés Rojas Cerén

¢De qué se trata el estudio?

Con este estudio queremos comprender las experiencias de los que cuidan (mama4, papa, o cualquier
otra persona que cuide) a nifios, nifias y adolescentes con un tipo de epilepsia que se llama Epilepsia
Refractaria, que es el tipo de epilepsia en la que no se pueden controlar las convulsiones con los
medicamentos. Nos interesa saber como ha sido la atencién brindada en los servicios de salud y
especialmente como ha sido el proceso de autorizacién a la cirugia de Epilepsia. Estamos haciendo

esta investigacion porque actualmente existe poca informacidn sobre el tema.

La participacion de la investigacion es a través de entrevista, la entrevista consiste en que el
investigador hablara con usted sobre cdmo ha vivido el proceso de atencién del nifio o adolescente
bajo su cuidado. El tiempo aproximado de cada entrevista serd de 60 minutos. Se realizara en un
lugar que garantice privacidad para asegurar la confidencialidad y comodidad de los participantes,
el cual seré acordado con el participante. Es el investigador quien realizara las entrevistas, contando

con la experiencia necesaria para hacerlo.

La participacion en la investigacion es completamente voluntaria, esto quiere decir que usted
decide libremente su participacion. En cualquier momento puede decidir interrumpir su
participacion sin ninguna consecuencia. Si acepta participar la entrevista se grabara en audio para

analizar posteriormente la informacion.
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Su participacion en el estudio:

Usted ha sido invitada(o) a participar de manera voluntaria en el estudio, se solicitara que acceda
a participar en una entrevista, en la que el investigador se sentara a hablar con usted sobre como ha
vivido el proceso de atencion del nifio o adolescente bajo su cuidado. La entrevista serd grabada en
audio, previa autorizacion del participante. Es importante resaltar que es posible que se le solicite

una segunda entrevista en caso de que se requiera profundizar en algun tema identificado.
Riesgos de participar en el estudio:
Al participar en el estudio usted tendra algunos riesgos:

Existe un riesgo de exposicion a COVID-19. Teniendo en cuenta este posible riesgo el investigador
proporcionard mascarillas de alta proteccién y se mantendra la distancia de 2 metros durante la

totalidad de la entrevista. El investigador se encuentra vacunado contra COVID-19.

En la presente investigacion se puede presentar un riesgo de confidencialidad, pero se evitara de la
siguiente manera: La grabacion de la entrevista estara bajo custodia Gnica del investigador para su
posterior analisis, se garantiza la confidencialidad de su identidad y el anonimato de la informacion
brindada. Se reemplazara su nombre por un codigo numérico dentro del cuestionario y

transcripcion de la entrevista.

Otro riesgo es la posibilidad de que alguna de las preguntas pueda generar angustia o tristeza. El
investigador como parte de su ejercicio profesional (neurdlogo infantil) cuenta con la capacidad de
generar preguntas respetuosas y manejar las respuestas emocionales que se pudiesen presentar. Por
esto la entrevista serad de forma privada, garantizando la suspension de la entrevista en el momento

en que usted lo solicite, sin ninguna consecuencia.

Beneficios de participar en el estudio:

Usted no recibira ningun beneficio directo, sin embargo, con los resultados de esta investigacion
se espera contribuir a comprender las experiencias de los cuidadores de nifios, nifias y adolescentes
con Epilepsia refractaria respecto a la cirugia de Epilepsia. Esto servira para mostrar las dificultades

que tienen las personas para obtener una atencion en salud en Epilepsia.
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¢La participacion en el estudio tiene algan costo?

La participacion en el estudio no le representara ningln costo.

Usted puede realizar las preguntas que considere pertinentes en relacion a la investigacion. Su
participacion en el estudio es voluntaria y puede retirarse en cualquier momento de la investigacion

sin ninguna consecuencia, ademas usted tiene derecho a conocer los resultados de la investigacion.

Con mi firma autorizo que he leido el presente consentimiento informado, que he escuchado y
comprendido de qué se trata la investigacion, he tenido la posibilidad de realizar preguntas y he
obtenido respuestas satisfactorias, entiendo que la participacion es voluntaria y puedo suspender
mi participaciéon en cualquier momento sin ninguna repercusion; para finalizar entiendo que no

recibiré ninguna retribucion econémica.
Acepto participar en este estudio.

Nombre del participante Firma del participante

Testigo 1 Testigo 2

Firma del investigador principal

Fecha

Autorizo al investigador para que la entrevista sea gradaba en formato de audio (Entrevista

presencial) y sea transcrita.
Si No

Ademas, autorizo que la informacion obtenida en esta investigacion sea utilizada en estudios

futuros previa autorizacidn por un comité de ética.
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Si No

Nombre del participante Firma del participante

Una copia de este documento le seré entregada y la otra serd guardada por el investigador.
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Anexo 4.

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA ENTREVISTA VIRTUAL

EXPERIENCIAS DE LOS CUIDADORES DE NINOS, NINAS Y

E—— ADOLESCENTES RESPECTO AL ACCESO A LA CIRUGIA DE
del Valle
EPILEPSIA EN EPILEPSIA REFRACTARIA EN LA CIUDAD DE
CALL

Investigador: Christian Andrés Rojas Cerén

¢De que se trata el estudio?

Con este estudio queremos comprender las experiencias de los que cuidan (mama4, papa, o cualquier
otra persona que cuide) a nifios, nifias y adolescentes con un tipo de epilepsia que se llama Epilepsia
Refractaria, que es el tipo de epilepsia en la que no se pueden controlar las convulsiones con los
medicamentos. Nos interesa saber como ha sido la atencién brindada en los servicios de salud y
especialmente como ha sido el proceso de autorizacién a la cirugia de Epilepsia. Estamos haciendo

esta investigacion porque actualmente existe poca informacion sobre el tema.

La participacion de la investigacion es a través de entrevista, la entrevista consiste en que el
investigador hablara con usted telefénicamente o a través de alguna plataforma virtual (por
ejemplo: videollamada de WhatsApp, Google Meet, Zoom) sobre como ha vivido el proceso de
atencion del nifio o adolescente bajo su cuidado. El tiempo aproximado de cada entrevista sera de
60 minutos. Se realizara en un lugar que garantice privacidad para asegurar la confidencialidad y
comodidad de los participantes, el cual sera acordado con el participante. Es el investigador quien

realizara las entrevistas, contando con la experiencia necesaria para hacerlo.

La participacion en la investigacion es completamente voluntaria, esto quiere decir que usted
decide libremente su participacién. En cualquier momento puede decidir interrumpir su
participacion sin ninguna consecuencia. Si acepta participar la entrevista se grabara en audio y

video para analizar posteriormente la informacion.

Su participacién en el estudio:
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Usted ha sido invitada(o) a participar de manera voluntaria en el estudio, se solicitard que acceda
a participar en una entrevista, en la que el investigador se sentard a hablar con usted sobre como ha
vivido el proceso de atencion del nifio o adolescente bajo su cuidado. La entrevista serd grabada en
audio y video, previa autorizacion del participante. Es importante resaltar que es posible que se le

solicite una segunda entrevista en caso que se requiera profundizar en algun tema identificado.

Riesgos de participar en el estudio:
Al participar en el estudio usted tendra algunos riesgos:

En la presente investigacion se puede presentar un riesgo de confidencialidad, pero se evitara de la
siguiente manera: la grabacion de la entrevista estara bajo custodia del investigador para su
posterior andlisis, se garantiza la confidencialidad de su identidad y el anonimato de la informacion
brindada. Se reemplazara su nombre por un codigo numérico dentro del cuestionario y

transcripcion de la entrevista.

Otro riesgo es la posibilidad de que alguna de las preguntas pueda generar angustia o tristeza. El
investigador como parte de su ejercicio profesional (neurdlogo infantil) cuenta con la capacidad de
generar preguntas respetuosas y manejar respuestas emocionales que se pudiesen presentar. Por
esto la entrevista serad de forma privada, garantizando la suspension de la entrevista en el momento

en que usted lo solicite, sin ninguna consecuencia.

Beneficios de participar en el estudio:

Usted no recibira ningun beneficio directo, sin embargo, con los resultados de esta investigacion
se espera contribuir a comprender las experiencias de los cuidadores de nifios, nifias y adolescentes
con Epilepsia refractaria respecto a la cirugia de Epilepsia. Esto servira para mostrar las dificultades
que tienen las personas para obtener una atencion en salud en Epilepsia.

¢La participacion en el estudio tiene algan costo?

La participacion en el estudio no le representara ningun costo.
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Usted puede realizar las preguntas que considere pertinentes en relacion a la investigacion. Su
participacion en el estudio es voluntaria y puede retirarse en cualquier momento de la investigacion

sin ninguna consecuencia, ademas usted tiene derecho a conocer los resultados de la investigacion.

Con mi firma autorizo que he leido el presente consentimiento informado, que he escuchado y
comprendido de qué se trata la investigacion, he tenido la posibilidad de realizar preguntas y he
obtenido respuestas satisfactorias, entiendo que la participacion es voluntaria y puedo suspender
mi participacion en cualquier momento sin ninguna repercusion; para finalizar entiendo que no

recibiré ninguna retribucion econémica.
Acepto participar en este estudio.

Nombre del participante Firma del participante

Testigo 1 Testigo 2

Firma del investigador principal

Fecha

Autorizo al investigador para que la entrevista sea gradaba en formato de audio y video (Entrevista

virtual) y sea transcrita.
Si No

Ademaés, autorizo que la informacion obtenida en esta investigacion sea utilizada en estudios

futuros previa autorizacion por un comité de ética.

Si No
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Nombre del participante Firma del participante

Una copia de este documento le sera entregada y la otra sera guardada por el investigador.
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Anexo 5.

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PERSONAL DE SALUD

EXPERIENCIAS DE LOS CUIDADORES DE NINOS, NINAS Y

e ADOLESCENTES RESPECTO AL ACCESO A LA CIRUGIA DE
EPILEPSIA EN EPILEPSIA REFRACTARIA EN LA CIUDAD DE
CALI.

Investigador: Christian Andrés Rojas Ceron

¢De que se trata el estudio?

Con este estudio queremos comprender las experiencias de los que cuidan (mama4, papa, o cualquier
otra persona que cuide) a nifios, nifias y adolescentes con un tipo de epilepsia que se llama Epilepsia
Refractaria, que es el tipo de epilepsia en la que no se pueden controlar las convulsiones con los
medicamentos. Nos interesa saber como ha sido la atencion brindada en los servicios de salud y
especialmente como ha sido el proceso de autorizacién a la cirugia de Epilepsia. Estamos haciendo

esta investigacién porque actualmente existe poca informacion sobre el tema.

La participacion de la investigacion es a través de entrevista sobre como percibe desde su posicion
como personal de salud aspectos relacionados con las barreras para el acceso a Cirugia de Epilepsia
y su relacion con los cuidadores de nifios, nifias y adolescentes con Epilepsia Refractaria. El tiempo
aproximado de cada entrevista sera de 30 minutos. Se realizara en un lugar que garantice privacidad
para asegurar la confidencialidad y comodidad de los participantes, el cual serd acordado con el
participante. Es el investigador quien realizard las entrevistas, contando con la experiencia

necesaria para hacerlo.

La participacion en la investigacion es completamente voluntaria, esto quiere decir que usted
decide libremente su participacién. En cualquier momento puede decidir interrumpir su
participacion sin ninguna consecuencia. Si acepta participar la entrevista se grabara en audio para

analizar posteriormente la informacion.
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Su participacion en el estudio:

Usted ha sido invitada(o) a participar de manera voluntaria en el estudio, se solicitara que acceda
a participar en una entrevista, en la que el investigador se sentard a hablar con usted sobre cémo
percibe desde su posicion como personal de salud aspectos relacionados con las barreras para el
acceso a Cirugia de Epilepsia y su relacion con los cuidadores de nifios, nifias y adolescentes con
Epilepsia Refractaria. Esto servira para triangular informacion con la aportada por los cuidadores.
La entrevista serd grabada en audio, previa autorizacién del participante. Es importante resaltar que
es posible que se le solicite una segunda entrevista en caso que se requiera profundizar en algln

tema identificado.

Riesgos de participar en el estudio:
Al participar en el estudio usted tendra algunos riesgos:

En la presente investigacion se puede presentar un riesgo de confidencialidad, pero se evitara de la
siguiente manera: la grabacion de la entrevista estard bajo custodia del investigador para su
posterior anlisis, se garantiza la confidencialidad de su identidad y el anonimato de la informacién
brindada. Se reemplazara su nombre por un codigo numérico dentro del cuestionario y

transcripcion de la entrevista.

La entrevista sera de forma privada, garantizando la suspension de la entrevista en el momento en

que usted lo solicite, sin ninguna consecuencia.

Beneficios de participar en el estudio:

Usted no recibira ningun beneficio directo, sin embargo, con los resultados de esta investigacion
se espera contribuir a comprender las experiencias de los cuidadores de nifios, nifias y adolescentes
con Epilepsia refractaria respecto a la cirugia de Epilepsia. Esto servira para mostrar las dificultades

gue tienen las personas para obtener una atencion en salud en Epilepsia.
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¢La participacion en el estudio tiene algan costo?

La participacion en el estudio no le representara ningln costo.

Usted puede realizar las preguntas que considere pertinentes en relaciéon a la investigacion. Su
participacion en el estudio es voluntaria y puede retirarse en cualquier momento de la investigacion

sin ninguna consecuencia, ademas usted tiene derecho a conocer los resultados de la investigacion.

Con mi firma autorizo que he leido el presente consentimiento informado, que he escuchado y
comprendido de qué se trata la investigacion, he tenido la posibilidad de realizar preguntas y he
obtenido respuestas satisfactorias, entiendo que la participacion es voluntaria y puedo suspender
mi participaciéon en cualquier momento sin ninguna repercusion; para finalizar entiendo que no

recibiré ninguna retribucion econémica.
Acepto participar en este estudio.

Nombre del participante Firma del participante

Testigo 1 Testigo 2

Firma del investigador principal

Fecha
Autorizo al investigador para que la entrevista sea gradaba en formato de audio y sea transcrita.
Si No

Ademaés, autorizo que la informacion obtenida en esta investigacion sea utilizada en estudios

futuros previa autorizacién por un comité de ética.

Si No
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Nombre del participante Firma del participante

Una copia de este documento le seré entregada y la otra serd guardada por el investigador.
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Anexo 6.

B FACU LTAD DE SALUD
h‘ Comité de Etica en Investigacion en
Salud

ACTA DE APROBACION N°(_015 - 021)

Proyecto:

“EXPERIENCIAS DE LOS CUIDADORES DE NINOS, NINAS ¥ ADOLESCENTES RESPECTO AL ACCESO ALA
CIRUGIA DE EFILEPSIA EN EFILEPSIA REFRACTARIA ENLA CIUDAD DE CALT"

Inwestigador Principal:
CHRISTIAN ANDRES ROJAS CERON/OLGA LUCTA GOMEZ/LINA MARIA RODRIGUEZ

Codigo Interno: (077 -021) Fecha en gue fue sometido: DIA MES ARG
¢ N 23 08 2021

El Consejo de la Facultad de Salud de la Universidad del Valle, ha establecido el Comité de Etica en
Imvestigecion en Salud (CEIS), el cual esta regido por la Resolucidn 008430 del 4 de octubre de 1983 del
Ministeric de Salud de Colombia por la cusl se establecen las normas cientificas, técnicas v sdministrativas pars
la imvestigacion en salud; los principios da la  Asamblea Médica Mundial expuestos en su Declarascicén de
Helzinki d= 10684, dltima revision en 2013; y el Codige de Regulaciones Federsles, tiulo 45, parte 46, pars |a
proteccion de sujetos humanos, del Departamento de Salud y Servicios Humanos de los Institutos Macionsles de

Sazlud de los Estades Unidos 2000. Este Comité certifica que:

1. Sus miembros revisaron los siguientes documentos del presante proyecto:

Protocolo de Investigacian

Instrumentos de recolaccidn de datos

Formato de consentimiento informade

Soportes solicitedos por el CIREH

Cartas de las instituciones paricipantes

o I - - I -

Resultsdos de evaluacion por ofros comitas (=i aplica)

1. Elpresente proyecto fue evaluado v aprobado por el Somits.
1. Sepgin lss categonias de riesgo establecidas en el articulo 11 de | Resolucian M* 008430 de 1903 )al

Ministeric de Salud, el presente estudio tiene |a siguiente Clasificacion de Riesgo:

Sin riesgo
¥ | Riesgo minimo

4. Las medidas que estan siendo tomadas para proteger a los sujetos humanos son adecuadas.

5. La forma de obtener el consentimiento informado de los participantes en el estudio es adecuada.

§.  Informara inmediatamente a las directivas institucionales:

1. Todo desacato de los investigadores a las solicitudes del Comité.

b, Cualguier suspension o terminacion de |2 aprobacién por parte dal Comits.

c. Lesiones a sujstos humanos.

d. Problemas imprevistos que involucren riesgos para los sujetos u otras personas.

& Cuslguier cambio o modificacion a esta proyects gue no hays sido revisado y aprobado por el Comits.

Elabarada Par: Comité de Efica Humana
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FACULTAD DE SALUD
Comité de Etica en Investigacion en
Salud

ACTA DE APROBACION N*(_015 - 021)

El presents provects ha sido aprobado por un perioda de un (1) afio & partir de la fecha de sprobacidn.
Las proyectos de duracién mayor 2 un afio| deberén solicitar l2 rencvacion del aval, sdjuntande los
documentos solicitados por el CEIS.

El investigador principal debera informar al Comite:

Cualquier cambic gue se proponga intreducir en este proyecto. Estos cambics me podran iniciarse sin la
revisicn y aprobacion del Comité excepto cuando sean necasarios para eliminar peligros inminentes para
los sujetos.

Cualquier problema imprevisto gue involucre riesgos para los sujetos u otros.

Cualquier evento sdverso serio dentro de las primeras 24 horas de ocumido, al secretariola) y al presidente.

Cualguier conocimients nuevo respecto al esfudio, que pueda afectar la tasa riesgo/beneficio paralos
sujetos participantes.

Cualquier decision tomada por obros comités de &tica
La terminacidn prematura o suspensian del proyecio explicando la razdn para esto.

El investigador principal debersd presentar un informe final al terminar el proyecto.

Fecha de Expedicidn:

DA MES AND

/@P 13 =] 2021
Firma: L

Mornbre: BEATRIi EUGENIA FERNANDEZ H.
Capacidad Fepresentativa: Presidents
Teléfono: 5183677

Elabarada Par: Comilé de Efica Humana
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