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Aspectos relevantes para el disefio de un programa de capacitacion dirigido al cuidador

primario de pacientes cronicos.

Lozano Zamora, Ana Maria y Beltran Medina, Andrea Miyerland

Universidad del Rosario - Escuela de Administracion.

RESUMEN

Segun la Organizacion Panamericana de la salud, al afio mueren 30 millones de personas a
causa de las enfermedades cronicas no transmisibles (OPS. Colombia, 2014). Segun el Anélisis
de Situacion de Salud Colombia 2017 “el consecuente proceso de envejecimiento por el que
atraviesa el pais, donde los indices de infancia y juventud han tendido al descenso y los de vejez
y envejecimiento son cada vez mas altos, traen como resultado el incremento de la mortalidad
por enfermedades cronicas”(Gobierno de Colombia-Ministerio de Salud y Proteccion Social,
2018).

Las enfermedades cronicas, de acuerdo con su complejidad, generan una necesidad de
cuidado total o parcial, por lo que se requiere del apoyo de un cuidador, el cual debe poseer
caracteristicas especificas tales como responsabilidad, disciplina, paciencia y adaptabilidad a los
cambios, al tiempo que brinda acompafiamiento y apoyo emocional al paciente, dado que llega a
ser su soporte durante la enfermedad. Asumir el rol de cuidador primario sin conocimientos
previos, trae consigo sentimientos de carga y vulnerabilidad, los cuales se logran superar a través
un proceso de formacion para adquirir nuevas habilidades que le permitan disminuir la
ocurrencia de eventos negativos tanto en la salud del paciente, como en la del cuidador primario
en el ejercicio de su rol (Torres-Pinto, Carrefio-Moreno, & Chaparro-Diaz, 2017).

Materiales y métodos. El objetivo de la investigacion es disefiar un programa de capacitacion
dirigido al cuidador primario de pacientes cronicos, con el propdésito de gestionar riesgos y
optimizar costos en la atencién de éstos; se propuso, ademas, llevar a cabo la caracterizacion de
la poblacion, tanto de pacientes con enfermedad crénica como de sus cuidadores primarios y
finalmente someter el programa de capacitacion disefiado a validacidn por pares expertos. Es un
estudio descriptivo, de corte transversal con enfoque cualitativo, cuya muestra estuvo
conformada por 75 pacientes y 56 cuidadores, los cuales fueron caracterizados a través de la
historia clinica y de un instrumento construido y validado, teniendo en cuenta la “Ficha de

Caracterizacion de la Diada Cuidador-Persona con Enfermedad Crénica GCPC-UN-D1 Version



5.3-2018”. Se realizé revision de la literatura cientifica a través del metabuscador CRAI (centro
de recursos para el aprendizaje y la investigacion de la Universidad del Rosario) donde se
accedio a nueve bases de datos usando las palabras claves enfermedad crénica, cuidador
primario, educacidn, intervencion o programa educativo; se tuvo en cuenta publicaciones
arbitradas, cuantitativas, cualitativas y de revision, entre los afios 2009 y 2019. Ademas, se
realizé un andlisis de los eventos identificados durante la observacion y seguimiento de la
cotidianidad del servicio de atencion domiciliaria, resultado de estas acciones se disefio el
contenido del programa, se identificaron riesgos y se modelaron tedricamente los costos de la
atencion. La validacion del programa disefiado se realizé con el apoyo de pares académicos
especializados, través de una lista de chequeo, cuyos criterios a evaluar fueron: disefio, claridad,
viabilidad, actualizacion, utilidad/pertinencia, relevancia, contenido, organizacion, vocabulario y
receptividad.

Conclusiones. Como resultado se disefié un programa de capacitacion dirigido a cuidadores
de pacientes crénicos cuya implementacion es intrahospitalaria e incluye tres modulos: el
primero, sensibilizacién del rol como cuidador, el segundo, autocuidado del cuidador primario vy,
el tercero, una guia bésica de cuidado. Dado que la estimacion de variacion de costos con la
implementacion del programa es tedrica, dicha estimacidn permite sentar bases para continuar
con una linea de investigacion que genere mas informacién al respecto de los aspectos
financieros y su potencial impacto en las instituciones de salud y por ende en el Sistema General
de Seguridad Social.

Palabras Claves: cuidador primario, paciente cronico, enfermedad cronica, programa de

educacion en salud, rol del cuidador, autocuidado.

INTRODUCCION

La enfermedad crénica es definida como una alteracion del funcionamiento normal de la salud
durante un periodo de tiempo de minimo seis meses, que no se puede rectificar en forma rapida o
facil. Su naturaleza es multicausal, y en la gran mayoria de los casos no es contagiosa, genera
pérdida de la autonomia y fragilidad (OMS, 2017) (Dohme, 2016), se trata de un trastorno
organico y funcional permanente, incurable, irreversible, con periodos de remision y recaidas
que modifica el estilo de vida y no tiene limites. Genera incertidumbre tanto en los familiares

como en el afectado, dadas las variadas formas de manifestacion (L, N, G, L, & B, 2009).



A nivel mundial las enfermedades cronicas afectan en un alto indice los paises de ingresos
bajos y medios, en los cuales se presenta una mortalidad del 75% (32 millones) como
consecuencia directa de las mismas (OMS, 2015).

En Colombia las principales enfermedades cronicas son: las enfermedades cardiovasculares,
las cuales para 2016 produjeron el 31,7% de las defunciones y el 18,37% de todos los Afios de
Vida Potencialmente Perdidos (AVPP) (Gobierno de Colombia- Ministerio de Salud y
Proteccion Social, 2018), el cancer, las enfermedades respiratorias crénicas (como la enfermedad
pulmonar obstructiva cronica y el asma) y la diabetes (OMS, 2010). En Colombia para el afio
2017 representaron el 65,51% de las atenciones prestadas (Gobierno de Colombia- Ministerio de
Salud y Proteccion Social, 2018), siendo esta la causa que genera mayor demanda de servicios,
lo que delata la carga que estas enfermedades generan en el sistema de salud en todas sus fases
(inicial, crénicay crénica dependiente) (Gallardo Solarte, Benavides Acosta, & Rosales Jiménez,
2016).

En Colombia hay dos servicios de salud reglamentados exclusivamente para la atencion del
paciente cronico: atencion institucional de paciente cronico y atencion domiciliaria de paciente
cronico con o sin ventilador los cuales estan descritos en la Resolucion 2003 de 2014 (Ministerio
de Proteccion Social, 2014). Estos servicios estan disefiados para la atencion de “pacientes con
procesos cronicos e incurables, con una gran carga social tanto desde el punto de vista
econdmico, como desde la perspectiva de dependencia social e incapacitante, de etiologia
multiple y con desarrollo poco predecible”’(Ministerio de Proteccion Social, 2014).

El cuidador primario es aquella persona que brinda apoyo en el cuidado de otra persona que
sufre una enfermedad grave, sea congénita, accidental o como consecuencia de su edad
avanzada, que depende totalmente de un tercero para movilizarse, alimentarse, realizar sus
necesidades fisioldgicas y otras necesidades derivadas de la condicion de dependencia de un
paciente con enfermedad crénica (Ministerio de Proteccidn Social, 2016) (Barrera Ortiz et al.,
2006). El cuidador primario no recibe ni ayuda econémica ni capacitacion previa para la atencién
del paciente circunstancia que hace dificil la realizacion de su labor (Pinzon & Carrillo, 2016).
La Sentencia T-096 del 2016 de la Corte Constitucional establece “en virtud del principio
constitucional de solidaridad, le corresponde a la familia solidarizarse y brindar la atencion y
cuidado que necesita el pariente en situacion de indefension” y a través de la Sentencia T-154

del 2014 se concluye que “(...) el servicio de cuidador permanente o principal no es una



prestacion calificada que atienda directamente al restablecimiento de la salud, motivo por el cual,
no tendria que ser asumida por el sistema de salud”, excepto en los casos en los cuales el
cuidador se encuentre en incapacidad fisica o econdémica de brindarlos.

Diversos autores coinciden en plantear que la sobrecarga del cuidador es un “estado
psicoldgico que resulta de la combinacion de trabajo fisico, presion emocional, restricciones
sociales, asi como de las demandas econdémicas que surgen al cuidar un enfermo crénico o con
discapacidad y se describe desde dos aspectos: carga subjetiva y carga objetiva, la primera hace
referencia a las reacciones emocionales ante la experiencia de cuidar y la segunda se define
como el grado de perturbaciones o cambios en diversos aspectos del &ambito doméstico y la vida
de los cuidadores (Martinez Gonzalez et al., 2008).

La Guia de Instruccion para el Disefio de Programas de Gestion de Enfermedades Cronicas,
sefiala la necesidad de desarrollar programas de gestion basados en los Modelos de Atencion de
Pacientes Cronicos (Ministerio de Proteccion Social, 2014). Un estudié concluyo que las
instituciones de salud que manejan pacientes con enfermedades cronicas de parcial dependencia
deben crear programas dirigidos a los cuidadores primarios, liderados por los profesionales de
enfermeria, con el propdsito de capacitarlos en el desarrollo de habilidades para el manejo de la
enfermedad de su familiar, la promocion de autocuidado y la adherencia al tratamiento, y de esta
manera contribuir a mejorar la calidad de vida del cuidador (Achury, Maherly Castafio, Andrea
Gobmez, & Milena Guevara, 2011). En Colombia, la educacion para la salud es una estrategia
transversal formulada en diferentes Politicas Publicas que apuntan al mejoramiento y
mantenimiento del estado de salud de la poblacion (Gobierno de Colombia- Ministerio de Salud
y Proteccion Social, 2018b). En la actualidad no existe en el pais un programa educativo que
prepare al cuidador primario del paciente cronico de manera intrainstitucional, es decir, antes del
egreso hospitalario del paciente, circunstancia que hace importante el presente proyecto, debido a
que enlaza el servicio hospitalario y domiciliario garantizando la seguridad, integralidad y
continuidad de la atencion, caracteristicas basicas de un servicio de salud con calidad; ademas,
orienta el cuidado en el domicilio a partir de un conocimiento tedrico y practico que facilita esta
tarea y disminuye los riesgos propios del cuidado por parte de un cuidador informal no
capacitado.

Surge entonces la necesidad de disefiar un programa de capacitacion dirigido al cuidador

primario que se desarrolle durante la hospitalizacion del paciente cronico y que le proporcione



herramientas y habilidades para dar continuidad al plan de cuidados en el domicilio, teniendo en
cuenta también su propia salud y su papel fundamental en el proceso de cuidar. Mencionado
programa de capacitacion permitird ademas una gestion de los resultados clinicos y un impacto
financiero en la institucion donde se implemente, al mejorar indicadores como reingresos
hospitalarios, estancia hospitalaria, costo total y costo per cépita, asi como la disminucion de los
eventos adversos asociados a la administracion de medicamentos y manejo de dispositivos
médicos en el domicilio. (Puchi-Gomez, Paravic-Klijn, & Salazar, 2018). Ademaés de lo anterior,
el desefio del programa aportaré a través del desarrollo de la investigacion un mayor
conocimiento de esta poblacion, que contribuya a la construccion de estrategias acordes a las
caracteristicas propias de las patologias cronicas, de los pacientes, sus familias y su cultura.

En consecuencia con lo anteriormente descrito, se disefié un Programa de Capacitacion
dirigido al Cuidador Primario de Pacientes Crdonicos denominado “Todos construimos cuidado”
el cual se elaboro en dos etapas: la primera, consistio en una construccion de los componentes
del programa a partir de la caracterizacion de la poblacion, de la revision de la literatura
cientifica, de la experiencia vivencial en la institucion en el que se desarrollé y el analisis de los
riesgos que se pueden presentar en el cuidado en domicilio; la segunda etapa consistio en la
validacion de mencionado programa por pares expertos quienes lo consideraron relevante y
pertinente.

El objetivo de este programa de capacitacion es desarrollar habilidades en el cuidador
primario del paciente crénico acerca del rol que ejerce, de su autocuidado y de la forma indicada
de llevar acabo las actividades basicas de cuidado en el domicilio. El presente articulo pretende
mostrar a la comunidad los elementos necesarios para el disefio de la estrategia educativa y los
objetivos a impactar con la misma (financiero, riesgo en salud y politica publica), dejando abierta

la opcidn de continuar con posteriores investigaciones.

MATERIALES Y METODOS

Se realizd un estudio descriptivo de corte transversal, cualitativo. Llevado a cabo en una
unidad de cuidado crénico en la ciudad de Cartagena que brinda servicios de segundo y tercer
nivel, el estudio se llevo a cabo durante los meses de enero a mayo de 2019.

El disefio del programa de capacitacion “Todos construimos cuidado” se llevo a cabo en dos
etapas, en la primera etapa se realizd la caracterizacion de la poblacion la cual estuvo

conformada por los pacientes cronicos atendidos en mencionada unidad y sus cuidadores



primarios. La muestra fue escogida por conveniencia e incluyd 75 pacientes los cuales fueron
atendidos en la unidad de cuidado cronico en los meses de enero a marzo de 2019 y 56
cuidadores que accedieron a participar en el estudio, a quienes se les explico en qué consistia y
se tomo su consentimiento informado. Los criterios de exclusion para los pacientes fueron: no
contar con un cuidador primario definido o encontrarse en situacion de abandono y pacientes con
indice de Karnofsky igual o menor a 30 puntos.

La caracterizacion de los pacientes se llevd a cabo a partir de la historia clinica, se utilizé
para el total de la poblacién escogida una herramienta construida a partir de la “Ficha de
Caracterizacion de la Diada Cuidador-Persona con Enfermedad Cronica GCPC -UN-D1 Version
5.3- 20187, elaborada y validada por el Grupo de investigacion Cuidado de Enfermeria al
Paciente Cronico de la Universidad Nacional de Colombia, de la cual se tomaron las variables
requeridas para el estudio y se incluyeron algunas otras variables ajustadas a las condiciones del
paciente en la unidad de cuidado crénico, con el fin de caracterizar los soportes médicos con los
que probablemente el paciente egresaria a casa (traqueostomia, gastrostomia y sonda vesical,
soporte de oxigeno, FIO2) y con ello determinar en el programa de capacitacion a desarrollar, se
adiciona indice de Karnofsky, estado de conciencia de acuerdo a la escala del coma de Glasgow
y estado nutricional, para dar integralidad al conocimiento del cuidador y sus acciones en €l
domicilio.

Los datos obtenidos de la herramienta de caracterizacion fueron consolidados y procesados
electronicamente a través del programa Microsoft Excel version Office 2016, los cuales se
analizaron a partir de frecuencias absolutas y cifras porcentuales. Se llevo a cabo revision de la
literatura cientifica, incluida la literatura disponible para el disefio e implementacion de
materiales educativos en salud. La revision de la literatura se realizd a través del acceso a las
siguientes nueve (9) bases de datos y se hizo mediante el metabuscador CRAI (centro de
recursos para el aprendizaje y la investigacion de la Universidad del Rosario) asi: Scielo,
Mediclatina, Complementary index, Academic Search Complete, Directory of Open Access
Journal, Suplemental Index, eBook Index, Science Direct y Repositorio institucional EdocUR.

Los descriptores utilizados para la busqueda fueron: enfermedad crénica, cuidador Primario,
seguridad, educacion, costo de la enfermedad Cronica y gestion del riesgo. Se tuvo en cuenta
publicaciones arbitradas, publicaciones cuantitativas, cualitativas y de revision, fecha de

publicacién (2009-2019) e idioma (inglés y espaiiol) de las publicaciones y tipo de estudio tal



como se presentan a continuacion. Los criterios incluidos en la ventana de observacion
garantizaban que fueran publicaciones indexadas. Luego de ubicarlas en texto completo, se hizo
un andlisis de estas, revisando en cada una de ellas, eliminado las que se encuentran repetidas y
las que no corresponden al objeto de la presente revision tal cual como se describe en la tabla 1.
A partir de los descriptores establecidos se desarrollaron las siguientes formulas de busqueda
para poder precisar la revision de la literatura:

Tabla 1.
Revision Bibliografica.

Descriptor ~ NUmero de Caracteristicas Total de articulos a revisar
articulos
Cuidador 48 20 corresponden a Carga de 31 articulos como parte de la
Primario cuidado, 3 a habilidades del revisibn para el  presente
cuidador, 8 sobre la caracterizacién descriptor. se eliminaron los
de los cuidadores primarios, 6 sobre  correspondientes a calidad de vida
calidad de vida y 11 sobre vy patologias mentales
patologias mentales (ansiedad y desarrolladas en el tiempo del
depresion) desarrolladas por el cuidado debido a que no
cuidador durante el tiempo de pertenecen al objeto de la revision
cuidado. literaria ni a la fundamentacién
del Programa de intervencion.
Cuidador 22 Se tendrdn en cuenta la
Primarioy 12 corresponden a totalidad de los estudios hallados,
Educacion o intervenciones en enfermedades no se evidencia un estudio
Intervencién o croénicas, 4 analisis del equivalente al presente.
Programa conocimiento de los cuidadores, 2
Educativo sobre  psicoeducacion 'y 6
programas de educacion, ninguno
de estos se encuentra realizado en
unidades de atencién de paciente
crénico, 2 de ellos corresponden a
programas e intervencién sobre
pacientes crénicos domiciliarios y
el resto corresponden a acciones
sobre enfermedades particulares.
Cuidador 3 1 corresponde a actividades para Se tendran en cuenta la
Primarioy evitar el maltrato y 2 hacen totalidad de los estudios hallados,
Seguridad del referencia a practicas seguras en no se evidencia literatura sobre
paciente o pacientes crénicos en domicilio. eventos adversos en pacientes
Gestion del crénicos a cargo de cuidadores ni
riesgo caracterizacion de riesgos en esta
poblacion
Enfermedad 20 14 corresponden a andlisis de Se dejaron en consideracion
crénicay costos asociados a la enfermedad para la revision 14 articulos en
Costos cronicay 6 de ellos a la carga de la  total. se  eliminaron los

enfermedad crénica y modelos
tedricos de enfermedad cronica.

correspondientes a la carga de la
enfermedad en la poblacion.

Fuente: Los autores



Cabe resaltar que se evidenciaron dos estudios relacionados con intervenciones en domicilio.
Se considerd entonces ampliar la busqueda a programas establecidos por Instituciones
Prestadoras de Servicios de Salud, grupos de investigacion y entes territoriales que cuenten con
intervenciones educativas para cuidadores de pacientes cronicos en atencion domiciliaria,
teniendo en cuenta que mencionada poblacion es similar a la poblacion objeto y que
posteriormente la poblacion objeto del presente estudio continuara su atencién en domicilio. De
igual forma se amplio el rango del afio de publicacion. A continuacion, se realiza un breve

resumen de los casos evidenciados y la importancia de referenciarlos en el presente estudio.

Hernandez N, Barragan J, Moreno C. Intervencidn de enfermeria para el bienestar de
cuidadores de personas en cuidado domiciliario. Rev Cuid. 2018; 9(1): 2045-58._El objetivo de
este estudio fue evaluar la implementacion de una intervencion de enfermeria en el bienestar del
cuidador de personas con necesidad de cuidado domiciliario en instituciones de Boyaci,
Colombia. Corresponde a un estudio cuasi experimental con preprueba y posprueba, en un grupo
de 72 cuidadores Se basé en la teoria de cuidado Swanson en un grupo de 72 cuidadores a los
cuales le realizaron 3 sesiones educativas de autocuidado. Resultados: La intervencion tuvo
efecto en el bienestar del cuidador de personas con necesidad de cuidado domiciliario, a
diferencia del grupo control en el cual se evidencia dificultades en su bienestar durante la
realizacion del cuidado. Concluye con la necesidad de establecer intervenciones de enfermeria

estructuradas en teoria enfocadas al cuidado de enfermeria humanizado.

Programa “cuidando a los cuidadores” L, B., N, P., G, C., L, C., & B, S. (2009). Cuidado a
los cuidadores: familiares de personas con enfermedad crénica. Editorial de la Universidad
Nacional Unibiblos (Vol. 91)._El programa tiene sus antecedentes en la linea de investigacion
“Cuidado al paciente cronico”, conformada en 1994, alrededor de la Maestria en Enfermeria de
la Universidad Nacional de Colombia, en 2002, se institucionalizé el programa a través de
talleres para el fomento de la habilidad de cuidado. del afio 2003 al 2005 se realizd la evaluacion
del programa, con un disefio cuasiexperimental. Se midid la habilidad de cuidado de los
cuidadores en general, en cada uno de sus componentes: conocimiento, valor y paciencia,
empleando el CAI® de Ngozi Nkongho en un grupo de 250 cuidadores de personas con

enfermedad crénica de la ciudad de Bogota, D. C. y sus alrededores. En 2007, se inicio el estudio



multicéntrico “Implementacion en red y evaluacion del programa Cuidando a los cuidadores” ®,
el cual responde a la integracion en red de investigadores de América Latina que incluyd a once
lugares, ocho de Colombia —Santa Marta, Cartagena, Clcuta, Ibagué, Villavicencio, Girardot,
Chia, Bogota—y los demés, de América Latina, con grupos en Argentina, Guatemala y Panama.
se culmino con resultados que evidenciaron su efectividad. EI impacto permitié la consolidacion

de la red de atencion al paciente cronico.

""Escuela de Cuidadores™ como programa psicoeducativo para cuidadores informales de
adultos mayores con demencia. Ana Margarita Espin Andrade. Revista Cubana de Salud
Publica. 2009; 35(2)._El estudio tiene por objetivo disefiar y evaluar el proceso y la efectividad
de un programa de intervencion psicoeducativo en un grupo de cuidadores informales de adultos
mayores con demencia. Es un estudio preexperimental con 16 cuidadores que recibieron atencion
en el Centro Iberoamericano para la Tercera Edad, de 2004 a 2005. Se disefio el programa a
partir de técnicas participativas de recogida de informacion con expertos y con cuidadores e
informacion actualizada del tema; se conformé con 10 sesiones y una frecuencia semanal. Se
aplicé la Escala Psicosocial del Cuidador para constatar las diferencias entre antes y después de
la intervencién. Se demostrd que el programa psicoeducativo "Escuela de Cuidadores” es
efectivo para modificar la afectacion psicoldgica de los cuidadores, pero no para mejorar las
afectaciones de tipo socioeconémica que produce el cuidado de un anciano con demencia, lo que
indica que este tipo de intervencidn no es suficiente para modificar los aspectos mas tangibles de
la vida del cuidador debiendo complementarse con otras intervenciones psicosociales.

Se analiz6 la informacidn obtenida producto de la observacion y seguimiento de la
cotidianidad del servicio de atencion domiciliaria, desde la coordinacion médica y la informacion
suministrada por la oficina de calidad de la institucion prestadora de servicios donde se
desarroll6 el estudio. Se aplicd una matriz de caracterizacién del riesgo para el paciente cronico
en el domicilio basado en la informacion obtenida de la observacion y seguimiento, la cual se
realizada basada en la metodologia definida por la Guia para Administracion del Riesgo V3, del
Departamento Administrativo de la Funcion Publica, 2014. Buscando con este aspecto definir los
indicadores de seguimiento del programa y los aspectos puntuales a impactar con el desarrollo de

este.
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Se realizd una estimacion teorica de costos a partir de la informacidn suministrada por el area
financiera de la institucion prestadora de servicios, se tomaron las actividades realizadas (terapia
fisica, respiratoria, atencion por médico general y especialista, atencion por enfermeria, entre
otros) en cada servicio (domicilio y unidad de cuidado cronico) y el uso de equipos e insumos
para las actividades de cuidado, sin tener en cuenta el uso de medicamentos dado que esto
generaria variabilidad, se modelaron los diferentes escenarios que incluyeron el cuidado del
paciente cronico por parte de la auxiliar de enfermeria, con el fin de estimar tedricamente la
variacion de costos, una vez el cuidador primario esté capacitado para brindar de forma adecuada
el soporte basico en el domicilio y no se requiera la presencia del técnico en enfermeria para
realizar los cuidados basicos. Esto permitira a futuro determinar si el requerimiento del técnico
en enfermeria incrementa los costos de la atencion domiciliaria, considerando entonces que con
la implementacion del programa de capacitacion podrian optimizarse los costos de la atencion
domiciliaria.

La segunda etapa consistio en la validacion del programa por pares académicos
especializados, en este sentido, se invitaron a participar como pares académicos especializados a
cuatro profesionales de enfermeria, con méas de 10 afios de experiencia en el ejercicio de su
profesion, en las areas clinica, administrativa, de docencia e investigacion. Tres de ellas
candidatas de doctorado en Enfermeria y una doctora en Bioética. Actualmente tres de ellas se
desempefian como docentes universitarias y participan de grupos de investigacién en el cuidado
de la salud con publicaciones en revistas cientificas. Miembros de la sociedad de Honor de
Enfermeria, una de ellas presidenta del Capitulo Upsilon Nu de la mencionada sociedad.

Todas las profesionales invitadas aceptaron participar de la validacion del programa, luego de
lo cual se hizo remision formal de este, junto con el instrumento de evaluacion compuesto por 10
items a considerar, los cuales debian ser clasificados en: adecuado, adecuado con cambios o
inadecuado y se debian incluir junto con el concepto final, sugerencias para aquellos items
calificados como inadecuados o0 adecuados con cambios. La carta de remisién incluyd la
justificacion del proceso de validacion del programa de capacitacion y su objetivo principal el
cual es desarrollar habilidades en el cuidador primario del paciente crénico acerca del rol que
ejerce, de su autocuidado y de la forma indicada de llevar acabo las actividades basicas de

cuidado. Esto, a través de talleres tedrico-practicos y de experiencias vivenciales dentro de la
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unidad de cuidado crénico de una institucion de salud, antes del egreso del paciente, con el fin de
facilitar y disminuir los riesgos del cuidado en casa.

Las variables para evaluar en el programa de capacitacion dirigido al cuidador primario de
pacientes cronicos fueron: disefio, claridad, viabilidad, actualizacion, utilidad/pertinencia,
relevancia, contenido, organizacion, vocabulario y receptividad. Finalmente se realizaron los
ajustes a aquellos items que los pares académicos consideraron adecuados con cambios 0
inadecuados en el programa de entrenamiento.

Se tuvieron en cuenta los aspectos éticos contemplados en la Resolucién 8430 de 1993 y la
recoleccion de la informacion se inicié una vez aprobado el proyecto por la Direccién de
Investigacion de la Escuela de Administracion - Universidad del Rosario y por el comité de ética

de la unidad de cuidado crénico donde fue llevado a cabo el estudio.

RESULTADOS

Caracterizacion de la diada cuidador-paciente

En la caracterizacion sociodemogréfica de los pacientes crénicos no se presento un género
dominante; sin embargo, el 51% de estos son mujeres. EI 40% de la poblacién se encuentra entre
los 60 y los 89 afios y el 4% es mayor de 90 afios, edad en la que las capacidades de autocuidado
disminuyen independientemente de la enfermedad cronica. En los cuidadores primarios el 77%
son mujeres, quienes se encuentran en el periodo de su edad adulta, entre los 27 y 59 afios lo cual
corresponde a un 71% de la poblacién. En las tablas 2 y 3 se resumen las caracteristicas
sociodemograficas de la poblacion de estudio. EI 14% de los cuidadores refirié padecer alguna
enfermedad crénica, dentro de las que se identificaron hipertensién arterial, diabetes mellitus tipo

I1'y lesion premaligna de cérvix.

Tabla 2. Tabla 3.
Caracterizacion sociodemografica del paciente Caracterizacion sociodemogréfica del cuidador
cronico. n=75 primario. n=56
Edad n % Edad I %
1 afio 7 9% 15a18 : 2%
lall 4 6% 19-26 { 14%
- ‘ 0
12a18 6 8% 27-59 0 1%
2 . 0
27-59 5 33% >60 13%
3
60-89 0 40% Género




Femenino 7%
Masculino 23%
Escolaridad

Analfabeta 4%
Primaria completa 9%
Primaria incompleta 23%
Bachillerato completo 34%
Bachillerato incompleto 1 : 20%
Técnico 5%
Tecnoldgico 4%
Profesional 2%
Area de residencia

Urbano 86%
Rural 14%
Estado civil

Unién libre 32%
Casado 30%
Soltero 23%
Separado 9%
Viudo 5%
Ocupacion

Hogar 43%
Independiente 30%
Empleado 18%
Estudiante 5%
Estrato

1 63%
2 25%
3 11%
4 2%

>90 3 4%
Género
3
Femenino 8 51%
3
Masculino 7 49%
Escolaridad
Analfabeta 5 7%
1
Primaria completa 6 21%
1
Primaria Incompleta 3 17%
2
Bachillerato completo 0 27%
Bachillerato incompleto 3 4%
Técnico 2 3%
Profesional 1 1%
Postgrado 1 1%
1
No Aplica 4 19%
Area de residencia
6
Urbano 4 85%
1
Rural 1 15%
Estado civil
3
Soltero 4 45%
1
Casado 5 20%
1
Unioén libre 5 20%
Viudo 8 11%
Separado 3 4%
Ocupacién
5
Hogar 7 76%
Independiente 9 12%
Empleado 5 7%
Pensionado 2 3%
Estudiante 1 1%
Otro 1 1%
Estrato
4
1 5 60%
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2
2 3 31%
3 6 8%
4 1 1%
Fuente: datos del estudio, 2019. Calculo: los
autores.

En cuanto al tipo de relacién con el paciente, el 32% de los cuidadores primarios son las
madres de familia, seguido por las hijas con un 20% y muy cerca las esposas con un 18%, otros
tipos de relacion encontrados fueron: sobrina, abuelo, amiga, nuera y padre quien, en contraste
con las madres solo representd el 1% de la poblacion.

En cuanto a la ocupacion que tenian antes de ser cuidadores, el 43% se dedicaba al hogar, el
30% trabajaba como independiente y el 18% se encontraba empleado. Una vez asumieron el rol
de cuidador primario, la mitad de quienes estaban empleados, dejaron su empleo para dedicarse
al hogar y el cuidador que estudiaba, dejo de hacerlo para dedicar tiempo completo al cuidado de
su familiar. La ocupacion como trabajador independiente no presenté cambios con el rol de
cuidador. El 95% de los cuidadores esté a cargo del paciente desde el momento del diagndstico
de la enfermedad cronica.

El 64% de la poblacién profesa una religion catélica, de estos el 53% refirio tener un nivel de
compromiso religioso medio; el 30% profesa religion cristiana, de los cuales el 53% refirid tener
un nivel de compromiso religioso alto, en contraste con quienes profesan la religion catdlica,
ninguno refirié tener un nivel de compromiso religioso bajo, para lo catolicos, el nivel de
compromiso bajo representd el 19%. EI 80% de los cuidadores hacen parte del régimen
subsidiado. Las principales E.P.S a las que se encuentran afiliados son Mutual Ser con un 46%,
Coosalud con un 20% y Nueva EPS con un 6%, se identificaron cinco EPS mas y solo una
persona pertenece al régimen de excepcion Policia Nacional.

De otra parte, el 57% refiri6 ser el Unico cuidador del paciente crdnico, quienes respondieron
que no son los unicos cuidadores, afirmaron que las otras personas que cuidan del paciente son
en mayor proporcion las hijas, seguido de hermanas, sobrinos y tias. En cuanto al tiempo que
Ilevan como cuidadores, el 57% lleva menos de un afio a cargo del paciente, el 32% lleva entre 1
y 5 afos y el 7% lleva mas de 10 afios. El 46% dedica las 24 horas del dia al cuidado de su
familiar, el 23% dedica 12 horas y el 16 % dedica < de 6 horas.

Ademas de lo anterior, se indag6 acerca de los tipos de apoyo con los que cuenta el cuidador y

su satisfaccion frente a estos. Se pregunté si cuenta o no con apoyo psicolégico, familiar,
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religioso, econdémico y social. En cuanto a la satisfaccion, esta fue valorada por el cuidador en
una escala de 1 a 4, en donde el 1 representa la minima satisfaccion que pudiera experimentar y
el 4 el méximo nivel de satisfaccion. EI 70 % de la poblacion refirié contar con apoyo
psicoldgico, de estos, el 44% calificd con 4 su nivel de satisfaccion, igual porcentaje alcanzo el
nivel 3 de satisfaccion; el 95% cuenta con apoyo familiar, cuyo nivel maximo de satisfaccion
alcanzé un 60% en esta poblacion; el 77% refiere que cuenta con apoyo religioso para el cual la
mayor proporcion le dio una puntuacion de 3 a su nivel de satisfaccion: el 80% de los cuidadores
cuenta con apoyo econémico, de los cuales el 42% calificd su nivel de satisfaccion con 3,
finalmente el 66% afirmd contar con apoyo social, de estos, el 62% asigno una calificacion de 3
en su nivel de satisfaccion.

Del total de los cuidadores, tan solo el 10% ha tenido una experiencia previa como cuidador
de algun familiar o ser querido, con patologias tales como céncer, diabetes mellitus tipo Il y
cuadriplejia. El tiempo maximo como cuidador para esta experiencia previa fue de un afio.

Por ultimo, se pregunté al cuidador acerca de la percepcion del nivel de bienestar fisico,
psicolégico/emocional, social, y espiritual que tiene, donde este otorgaba una calificacion de 1 a
4, siendo 4 el nivel maximo de bienestar que pudiera tener y 1 el minimo. Se encontr6 que el
43% de los cuidadores calificd su nivel de bienestar fisico en 3y el 7% en 1; de igual forma la
mayor proporcion califico en 3 su nivel de bienestar psicolégico/emocional y social; el bienestar
espiritual fue calificado con el méaximo nivel de satisfaccion por el 71% de los cuidadores y
ninguno lo calificé con la puntuacion minima.

En los pacientes cronicos dado que el perfil de morbilidad presenta una distribucion dispersa,
se realiz6 agrupacion por tipo de patologias para el analisis, es asi como el cancer ocup6 el
primer lugar con una prevalencia del 15%, seguido de las secuelas de enfermedad
cerebrovascular hemorragica o isquémica con un 12% y la paralisis cerebral infantil con un 9%,
otras de las patologias identificadas fueron EPOC, tuberculosis y osteomielitis.

El 44% de la poblacion tiene un tiempo de evolucién de la enfermedad entre 6 a 12 meses,
seguido de quienes tienen menos de 6 meses con la enfermedad, representados en un 35%, el
15% tiene entre 1 y 10 afios y solo el 7% tiene mas de 10 afios con la enfermedad. La mayor
proporcién de la poblacion (47%) tiene una puntuacién en la escala de valoracion funcional de
Karnofsky (KPS) de 40, es decir, “es incapaz”, necesita ayuda y asistencia especial; en una

valoracion de 0 a 100, en esta escala, la mayor puntuacion alcanzada fue de 70 por apenas el 3 %
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de los pacientes, esta hace referencia a la capacidad de cuidarse, pero incapacidad de llevar a
cabo actividad normal o trabajo activo, lo anterior es relevante, ya que da cuenta de la necesidad
de cuidado del paciente y del nivel de intervencion que deberé realizar el cuidador.

El 59% de los pacientes registrd soporte nutricional a través de sonda de gastrostomia,
proporcidn que es superior a la de los pacientes con traqueostomia los cuales representan un 49%
del total y el 23% de los pacientes hace uso de la sonda vesical, en la gréafica 1 se puede observar
la proporcion de pacientes que requieren el uso de dos 0 méas dispositivos al tiempo, llama la
atencion la proporcion de pacientes que requieren de los tres dispositivos al tiempo para suplir
sus necesidades basicas, lo cual muestra la necesidad de que el cuidador primario se entrene en el

manejo de estos dispositivos, con el fin de disminuir la presentacion de eventos adversos.

Figura 1. Distribucion porcentual de pacientes cronicos que
requieren de 2 o mas dispositivos médicos.

44%

3%

= Traqueostomias-Gastrostomia = Traqueostomia-Sonda vesical

Gastrostomia-Sonda vesical Tres dispositivos
Fuente: datos del estudio, 2019. Calculo: los autores.

El 41% de los pacientes requirié soporte de oxigeno, estos de distribuyeron en tres tipos:
Ventury, canula nasal y ventilador mecanico. En cuanto a la aparicién de ulceras por presion, el
33% de los pacientes cronicos las presentaba, la mitad de estos tiene una sola, el 24% presenta 3,
y llamé la atencion un paciente que reporto la presencia de 10 Ulceras por presion. Finalmente se
revisé el estado nutricional de los pacientes cronicos encontrando los diagnésticos relacionados

en la grafica 2, donde se observa una gran proporcion de pacientes con desnutricion proteico-
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caldrica severa, siendo este un factor de riesgo significativo para el desarrollo de ulceras por

presion y que retrasa la pronta compensacion de la patologia crénica.

Figura 2. Distribucion porcentual del diagndstico
nutricional en el paciente cronico.

0] 5 10 15 20 25 30 35 40
Desnutricion proteico-caldrica leve I 1%
Sobrepeso IJ 3%
Eutroéfico E 8%
Desnutricion proteico-caldrica Moderada E 37%

Desnutricion proteico-caldrica Severa I l 51%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Fuente: datos del estudio, 2019. Calculo: los autores.

Experiencia vivencial desde la coordinacion médica de la institucion

A partir de la observacién y seguimiento del servicio de atencion domiciliaria desde la
coordinacion médica de la institucién de cuidado cronico en Cartagena donde se desarrollo el
estudio, se pudo evidenciar que existe, en mencionado servicio, una alta demanda de solicitud de
auxiliares de enfermeria por parte de los familiares de los pacientes; hay quejas por la duracion y
calidad las terapias fisica, respiratoria, de fonoaudiologia y ocupacional; existe una solicitud
desmedida y poco pertinente de insumos médico-quirargicos por parte de los familiares de los
pacientes crénicos; se da uso inadecuado a los equipos médicos en el domicilio por parte los
cuidadores primarios, lo cual ha causado dafios en estos, cuya novedad no ha sido reportada a
tiempo a la institucion por parte de los familiares del paciente (Fuente: Coordinacion médica-
Oficina de Garantia de la Calidad — Oficina de Atencion al usuario de la Unidad de Cuidado
Cronico en Cartagena).

De otra parte, se ha presentado abandono de pacientes por parte de los cuidadores, hay
cuidadores que desconocen su rol, funciones y no entienden las condiciones y finalidad del
servicio de atencion domiciliaria, lo consideran similar a una hospitalizacién en casa, por lo cual
demandan permanentemente la presencia de profesionales y técnicos en salud. La familia del
paciente cronico desconoce la diferencia entre un cuidador y la necesidad de intervencion de

enfermeria en casa. Finalmente hay pacientes domiciliarios en viviendas no aptas para habitar. A
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nivel institucional, no se cuenta con un perfil epidemioldgico, ni caracterizacion
sociodemografica de la poblacion atendida. No existe cohesion en el equipo interdisciplinario
prestador de servicios y no existe un abordaje biopsicosocial que permita identificar los riesgos
inherentes al cuidado en domicilio, los cuales impactan en la salud tanto del paciente como de
cuidador primario (Fuente: Oficina de Garantia de la Calidad de la Unidad de Cuidado Cronico
en Cartagena)

Caracterizacion del riesgo en el domicilio

A partir de la anterior informacion, se identificaron y documentaron los riesgos inherentes al
cuidado en el domicilio, los cuales orientaron el disefio del tercer componente del programa de
capacitacion denominado guia basica de cuidados. La tabla 4 menciona los riesgos identificados,
que podrian ser intervenidos y mitigados con el programa de capacitacion dirigido al cuidador
primario.

Tabla 4.
Riesgos inherentes al cuidado en domicilio del paciente con enfermedad cronica.

IDENTIFICACION RIESGO INHERENTE

RIESGO CAUSAS CONSECUENCIAS PROBABILIDAD IMPACTO RIESGO
*Olvido de los horarios de
R1: Eventos 22?;2;;::22:&2 de los medicamentos *Interrupcién de Tratamientos.
. . L o
adve_rsos *Desconocimiento de las Ap_ancw_n de ;o_rppllca_cmnes_
asociados a caracteristicas o finalidad de los (resistencia antibidtica, infecciones, ZONA DE
medicamentos de X - crisis hipertensiva, hipoglicemia, 2 4 RIESGO
g - medicamentos por parte del cuidador. . A
administracion *Administracién conjunta con otros Hiperglicemia, TVP, entre otros) y ALTA
1 *|
zg:n\ilclz?lforal enel medicamentos cuya interaccion :\:Lrlgcrfje‘eracién del acienteR elrocesoen
' provoca efectos adversos o inhibicién P P )
de la accion del farmaco.
*Desconocimiento de los
g;iﬁgzlzmos para movilizacién del *Lesiones en el paciente de diferente
R2: Caida de *No uso de la red de apoyo familiar Tagmtuc_j. . . L ZOA DI
paciente para la movilizacion del paciente, por Requerimiento de nueva lnternagl_on. 2 4 RIESGO
: parte del cuidador primario ! *Fracturas, Trauma Craneoencefélico y ALTA
* Desconocimiento de Procedimiento Muerte.
de inmovilizacion de pacientes.
*No realizacion de cambios de
posicion. *Perdida de la integridad de la piel del
*Desconocimiento de los cuidados de | paciente.
oy la piel y de la importancia de su *Lesiones de piel en zonas de dificil
R3: Ulceras por
re-sién P realizacion de manera rutinaria. manejo. 3 4
P *Falta de control de factores *Sobreinfeccion y sepsis de Ulceras por
adyacentes como la desnutricion: inadecuado manejo de la lesion.
Falta de soporte en el proceso de * Muerte.
alimentacion.
*Abandono del rol del cuidador * Descuido del paciente en el domicilio.
primario *Complicacion de las patologias
*Cansancio o aparicion de ixwtent_es. . L . .
enfermedad asociada al rol del NeceS[dad de internacion hos_pltalana.
R4: Abandono cuidador *Estancia prolongada en la unidad de
del paciente *Desconocimiento de la forma ﬁu'dad". crénico y Hospital. . 4 4
adecuada de ejecutar las actividades NeceSIdgd de au>_<||_|ar de enfermena
de cuidado para cubrir las actividades de cuidado
*Falta de red de apoyo para llevar a Easwo en fiomlmllo_. -
cabo la tarea del cuidar Reduccién de la disponibilidad de
) personal de enfermeria en la institucion.
=y -
R5: Dafio de *Inadecuado uso en domicilio por *Egt:?égiiglsZcrrlenofnantenimiento 4 4
equipos médicos | falta de capacitacion del cuidador. correctivo




R6:
Decanulacién y/o
retiro de sonda
de gastrostomia o
Traqueostomia.

*Paciente con patologia neuroldgica.
*Falta de capacitacion del cuidador.
*Paciente en situacion de abandono.
*Desconocimiento del procedimiento
de inmovilizacion.

*Interrupcién del soporte a necesidades
bésicas del paciente.

*Necesidad de reingreso a la
institucion.

* Sindrome de dificultad aguda del
adulto y riesgo de muerte.

R7: Infeccién de
estomas
(traqueostomia y
gastrostomia)

*Paciente inmunosuprimido.

* Falta de aplicacion de condiciones
de asilamiento en paciente
inmunosuprimido (restriccion de
visitas, restriccion de salidas del
domicilio, entre otros).

*Cuidador no entrenado.

* Limpieza inadecuada del estoma.

*Requerimiento de tratamiento

intrahospitalario de la infeccion.
* Cambio de dispositivo.

* Colonizacién del Dispositivo.
*Sepsis y Muerte.

R8:
Taponamiento de
sonda de
gastrostomia.

*Desconocimiento o falta de
aplicacion de los cuidados para la
alimentacion por sonda de
gastrostomia.

*Imposibilidad para continuar con el
soporte nutricional de forma adecuada.
*Probabilidad de requerir cambio del
dispositivo.

* Requerimiento de NPT o Liquidos
EV.
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*Complicacion de heridas que pueden
R9: *Inadecuadas condiciones de higiene :Letgr;:r::s'rj?;g:(r)tratam|ent0
sob_remfeccmn de in dOmIC’I|I0. . *Retroceso en la recuperacion del ZONA DE
heridas y/o patologias asociadas que .
lesiones en incrementen el riesgo de infeccion. EZCL:?Q:&O de la probabilidad de MSI;EESISA?DO
* s
programa de No segunm_lento de, . requerir servicios de mayor nivel de
curacion recomendaciones médicas. . o
complejidad para recuperacion de la
herida.

Fuente: Construccion de los autores del presente estudio.

Como se observa en la tabla 4, fueron identificados un total de nueve riesgos inherentes al
cuidado en casa del paciente cronico, dos en nivel de riesgo alto, seis en nivel de riesgo extremo
y uno en nivel de riesgo moderado, cuyo control propuesto es la implementacién del programa
de capacitacion dirigido al cuidador primario. De la tabla se omiti6 el riesgo residual, dado que

este seria estimado a futuro con la implementacion del programa.

Estimacion tedrica de la variacion de costos como beneficio del programa de
capacitacion

Se considerd que con la capacitacion de los cuidadores primarios para el desarrollo de las
actividades bésicas de cuidado, seria posible reducir el costo mensual del programa de atencion
domiciliaria, al poder retirar del domicilio al personal auxiliar de enfermeria que estuviera solo
realizando el soporte de las necesidades basicas de autocuidado del paciente crénico. Es asi
como se modelaron los costos en los diferentes escenarios donde se incluye el cuidado por
auxiliar de enfermeria.

En la tabla 5, se muestra un ejemplo de como se realiz6 el modelamiento de costos, se hizo
igual para el valor del paquete/dia con auxiliar de enfermeria 8, 12 y 24 horas y el valor del
paquete de atencion domiciliaria sin auxiliar de enfermeria. Al final del ejercicio se hizo una
estimacion tedrica de la variacion de costos con la implementacion del programa, cuyo resultado
mostro una disminucidn en el costo mensual del 26% al retirar la auxiliar de enfermeria de 6

horas, del 32 % con la auxiliar de 8 hrs y del 42% retirando la auxiliar de 12 horas, en el evento
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en que se lograra el retiro de la auxiliar de enfermeria domiciliaria de 24 horas, la disminucion
del costo seria significativa con un 58% mensual. Lo anterior se consider6 conveniente para la
institucion y para el sistema de salud con relacién a la disminucion de los costos de atencion.

Tabla 5.
Porcentaje de participacion del contenido del paquete y costos por dia del programa de atencion
domiciliaria, con atencion por auxiliar de enfermeria 6 horas.

PAQUETE DOMICILIO CRONICO CON TO VALOR NUMERO DE ACTIVIDADES
ENFERMERA SEIS HORAS TAL TOTAL

Auxiliar de enfermeria 6 horas 26 $83.875 6 horas
%

Visita médica domiciliaria 1% $2.200 Mensual (66.000)

Visita por especialista 3% $9.533 Mensual 286.000

Terapia Respiratoria 13 $42.900 2 veces por semana (20 mensuales)
% 42.900

Terapia fisica 13 $42.900 2 veces por semana (20 mensuales)
%

Terapia por fonoaudiologia 9%  $29.000 2 veces por semana (20 mensuales)

Nutricién 1% $1.723 Mensual (51.700)

Monitor de signos vitales 4%  $11.667 En pacientes con oxigeno (350.000

mes)
Concentrador de Oxigeno 5-10 litros 3%  $10.000 En pacientes con oxigeno (300.000
mes)

Aspirador 2% $7.700 En pacientes que lo requieran

Bala de oxigeno 7%  $21.667 En pacientes con oxigeno

Ambu 1% $4.000 A necesidad

Cama hospitalaria tres planos manual o 2% $6.833 Permanente

Eléctrica

Insumos 9%  $27.636 Permanente

Toma de Muestras 5%  $17.000 De acuerdo con orden médica

COSTO PAQUETE DIA 100 $
% 318.634

Fuente: Construccion de los autores del presente estudio.

Disefio metodologico del programa de capacitacion “Todos construimos cuidado”

Una vez consolidada y analizada la informacion obtenida en los resultados descritos con
anterioridad, se determiné que el programa de capacitacién dirigido al cuidador primario de
pacientes cronicos “Todos Construimos Cuidado” debe contar con tres componentes, el primero
de estos, es el “Rol del cuidador” el cual contiene dos talleres donde los familiares del paciente
participan de forma activa y se realiza sensibilizacion frente al asumir el rol de cuidador
primario; el segundo componente es el de “Autocuidado”, aqui, se desarrollaran tres talleres,
donde se instruira en el concepto de autocuidado, se ayudar al cuidador a identificar los recursos
con los que cuenta para su cuidado propio y se le acompafara a identificar estrategias para hacer
un mejor uso de estos recursos. El tercer y Gltimo componente es una “Guia basica de cuidados”,

que a su vez esta dividida en cuatro componentes asi: 1. aspectos relevantes en la dinamica diaria
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del cuidador primario como lo es el lavado de manos, la higiene corporal del paciente, la
prevencion de Ulceras por presion y la movilizacion del paciente. 2. Manejo de los equipos
médicos en el domicilio tales como aspirador de secreciones, cama hospitalaria, monitor de
signos vitales portétil, concentrador de oxigeno y bala de oxigeno. 3. Cuidados con dispositivos
médicos, traqueostomia, gastrostomia y sonda vesical. 4. Cuidados especificos para algunas de
las patologias cronicas presentadas con mayor frecuencia en la institucion de cuidado cronico en
Cartagena donde se desarroll6 el estudio, como paralisis cerebral infantil, insuficiencia
respiratoria aguda y Cronica, secuelas de enfermedad cerebrovascular hemorragica u oclusiva,
enfermedad pulmonar obstructiva cronica, encefalopatia, enfermedad por virus de la
inmunodeficiencia humana (VIH), hipertension arterial esencial primaria y cuadriplejia y
paraplejia. Adicionalmente, fueron disefiados dos folletos educativos con los temas de rol del
cuidador y autocuidado, como material de refuerzo de los talleres.

En cuanto a los aspectos generales del programa de entrenamiento, este esta disefiado para
que sea desarrollado por el personal profesional en enfermeria y psicologia, a estos profesionales
se le denomind facilitadores. Cada modulo cuenta con una introduccion dirigida al facilitador
que le ayudara en el desarrollo de los talleres. Cada taller esta disefiado para que tenga una
duracion maxima de una hora. Todo el material educativo fue construido con base en las pautas
establecidas por la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS, 1984) y el Ministerio de Salud
y de la Proteccidon Social de Colombia (Sanchez Hernandez, 2014), para el disefio,
implementacién y evaluacion de material educativo en salud. La version completa del programa
de capacitacion se encuentra disponible a través de los autores del presente articulo para su
aplicacién y se espera pueda ser implementado por las unidades de cuidado crénico en el pais.

Finalmente, y con el objetivo de ofrecer validez al programa para su posterior
implementacién, con la participacion de pares académicos especializados, se hizo la evaluacién
del programa a través de una lista de chequeo que incluy6 10 items: disefio, claridad, viabilidad,
actualizacion, utilidad/pertinencia, relevancia, contenido, organizacion, vocabulario y
receptividad. Los pares validaron la pertinencia, utilidad, relevancia y contenido del programa.
La version completa del programa de capacitacion se encuentra disponible a través de los autores

del presente articulo.
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DISCUSION

El presente estudio entrega como resultado el disefio de un programa de capacitacion dirigido
al cuidador primario de pacientes cronicos, en respuesta a la necesidad identificada por estudios
anteriores (Sanchez & Mabel Carrillo, 2017) y por la experiencia en la cotidianidad de la unidad
de cuidado crénico en Cartagena, de desarrollar programas de educacion dirigidos a los
cuidadores primarios, que brinden las herramientas necesarias en conocimiento y en el
afrontamiento del rol de cuidador, lo cual trae como resultado un cuidado que se convierte en un
real soporte para la recuperacion y/o paliacion del paciente crénico. Independientemente de que
el estudio se desarrollé en una institucion de cuidado créonico especifica, sus resultados son
generalizables a toda la poblacién de cuidadores primarios; el programa de capacitacion es
aplicable en cualquier institucion de salud que ofrezca el servicio de atencion domiciliaria al
paciente cronico, y que esté interesada en la gestion del riesgo en salud de este tipo de pacientes
y de los costos que implican su atencion.

Con relacion al perfil sociodemografico de los cuidadores primarios se puede evidenciar que
lo hallado en cuanto al género predominante en el presente estudio, 77% de Mujeres,
corresponde con lo descrito en la literatura, siendo comparable con los hallazgos de otros
estudios que reportan porcentajes de 76,4% (Pinzon & Carrillo, 2016), 81,3% (Arango-Lasprilla,
Ph, Guadalupe, & Jove, 2014), 85% (Hernandez Bernal, Barragan Becerra, Moreno Mojica, &
Historico, 2018) y 85.1% (Al et al., 2013). Los rangos de edad predominante se encuentran en el
periodo de la adultez, al igual que lo reportado por otros estudios con los que se comparo,
independientemente de los rangos de edad asumidos en sus analisis, 63,6% (Pinzén & Carrillo,
2016) y 46.3% (Al et al., 2013), lo cual indica que los cuidadores en su mayor proporcion
pertenecen a la poblacion laboralmente activa, restando a los hogares capacidad de ingresos
econémicos.

Los datos relacionados con escolaridad son comparables con lo descrito por otros estudios
similares a este, donde se evidencia que la poblacion de cuidadores presentan una escolaridad
predominate en bachillerato con porcentajes registrados asi, 50.8% (Pinzén & Carrillo, 2016) y
76,4% (Emilio & Vazquez Abreu Maria Yaquelin, 2015); sin embargo, es necesario evaluar el
grupo poblacional méas vulnerable que para el caso de escolaridad corresponde al analfabetismo,
el cual en algunos estudios reporta un total de 13,2% (Al et al., 2013) a diferencia del porcentaje

hallado en el presente estudio, el cual corresponde a un 2%. Si bien no es el grupo poblacional



22

mMAas representativo, se considero relevante en el proceso de disefio del programa de
entrenamiento, el cual debia contener un lenguaje sencillo y comprensible que facilite el proceso
de ensefianza-aprendizaje y con ello consecucion de los objetivos del programa.

Al igual que en otros estudios la diada cuidador-paciente se ubica en el area urbana debido al
mayor acceso a servicios de salud (Sanchez-Herrera B et al., 2016) (Sanchez & Mabel Carrillo,
2017), es necesario a futuro considerar un analisis de la migracion de la diada cuidador-paciente
del area rural a la urbe, dado que se pudiera presentar desarraigo cultural y modificacién en los
hébitos que impactan en la salud mental de estos y por consiguiente en la recuperacion del
paciente y la percepcion de carga del cuidador.

En esta investigacion el 32% de los cuidadores primarios corresponden a madres de familia,
lo cual difiere con lo reportado en otros estudios en los cuales se describe a los hijos como el
grupo de cuidadores mas representativo, alcanzando el 49,1% (Pinzén & Carrillo, 2016), 46,3%
(Al etal., 2013), 67% (Facultad de Ciencias Médicas de Cienfuegos. Centro de Informacion.,
Ramos Rangel, Garcia Monzon, & Gonzélez Suérez, 2017) y el 70% (Emilio & VVazquez Abreu
Maria Yaquelin, 2015). En su mayor proporcion los cuidadores se dedican al hogar, lo cual
coincide con lo registrado en la literatura, 59.3% (Emilio & VVazquez Abreu Maria Yaquelin,
2015), 53% (Castafio-Mora & Canaval-Erazo, 2015) y 70% (Hernandez Bernal et al., 2018). No
se evidencia en la literatura cientifica disponible una medicién de la ocupacion previay posterior
a adquirir el rol del cuidador, lo cual se considera un importante aporte del presente estudio, dado
que indica el cambio de proyecto de vida del cuidador, generando crisis personales y familiares
que, si no tienen un adecuado afrontamiento seran factores de riesgo en la sobrecarga del
cuidador y para el abandono del paciente.

La mayor proporcion de los cuidadores esta a cargo del paciente desde el momento del
diagnéstico de la enfermedad crénica (95%), otros estudios describen el 91% (Pinzén & Carrillo,
2016) y el 87,0% (Al et al., 2013). En cuanto al tiempo de cuidado, superan el afio en su mayor
proporcién. Cabe resaltar que dentro de la poblacidn estudiada, se encuentra un porcentaje del
7% con tiempo de cuidado mayor a 10 afios, estos cuidadores corresponden a los pacientes
pediatricos con edades dentro de la adolescencia y quienes presentan su enfermedad desde el
nacimiento.

Del total de los cuidadores el 57% refirid ser el Gnico asumiendo este rol, comparable con
otros estudios donde se reporté el 52,7% (Pinzon & Carrillo, 2016) y 57.4% (Al et al., 2013), lo
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anterior se puede considerar como un factor de riesgo, dado que un poco mas de la mitad de los
cuidadores podrian experimentar sobrecarga al no tener soporte del resto de la familia del
paciente.

Con relacion a la percepcién del apoyo recibido por el cuidador se evidencian pocos estudios
que describan estos aspectos, siendo la percepcion de apoyo familiar satisfactoria como la méas
importante representando el 95% en el presente estudio y 96,3% en la literatura (Sanchez &
Mabel Carrillo, 2017). La percepcién de apoyo econémico para el presente estudio representa un
80%, siendo mayor en lo descrito en la literatura 92,5% (Sanchez & Mabel Carrillo, 2017). En el
presente estudio se evidencid una percepcion de apoyo social del 66% y en la literatura se
registra el 45,3% de bienestar social (Vega Angarita, 2011) y 80% de apoyo social (Sanchez &
Mabel Carrillo, 2017), con relacion al apoyo religioso a diferencia de lo evidenciado en la
presente investigacion donde un 77% refiere sentirse satisfecho con el apoyo espiritual, en otros
estudios los cuidadores refieren dificultades en este aspecto (Maria, Yamila, & Lizandra, 2017) y
en un estudio donde se utilizé la herramienta de caracterizacion propuesto por el grupo de
cuidado cronico de la Universidad Nacional se describe una percepcion de apoyo religioso del
92,5% porcentaje superior al evidenciado en el presente articulo.

En cuanto a las caracteristicas sociodemogréaficas de los pacientes crénicos se encuentra
escasa literatura cientifica, lo cual no permite hacer una discusion muy amplia con relacién a
estos aspectos. La caracteristica méas relevante en la literatura con relacion al género se encuentra
en el presente estudio, la inexistencia de un género dominante, solo se evidencia una minima
diferencia superior hacia las mujeres, a diferencia de lo hallado en otros estudios donde
predomina el género femenino con un 59,6 % (Sanchez-Herrera B et al., 2016) y 63,7%
(Sanchez & Mabel Carrillo, 2017), con una predominancia de edades entre los 60 y los 89 afios
(40%), 82.9% (Bierhals et al., 2017) y 62,8% (Sanchez-Herrera B et al., 2016). Con relacién a la
escolaridad se hall6 que en su mayor proporcion los pacientes cuentan con niveles educativos
bajos (primaria, primaria incompleta y analfabetismos al igual que en otros estudios donde esta
poblacion representa el 67% (Sanchez-Herrera B et al., 2016). En cuanto al estado civil lo
hallado en el presente estudio coincide con lo descrito en otros estudios donde alrededor del 40%
(Sanchez-Herrera B et al., 2016) de los pacientes cuentan con una union estable (matrimonio o
unién libre). A diferencia de lo descrito en la literatura donde un 50,9% (Sanchez-Herrera B et

al., 2016) de los Pacientes cuenta como ocupacion el hogar, en el presente estudio se hallé un
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porcentaje significativamente mayor siendo del 76%. Ninguno de los estudios revisados cuenta
con la caracterizacion de los dispositivos medicos aqui incluidos (traqueostomia, gastrostomia,
sonda vesical y soporte de oxigeno), ni de aspectos como la presencia de ulceras por presion. En
la literatura disponible, la caracterizacion de los pacientes cronicos ademas de ser escasa, solo se
limita a las variables sociodemograficas, circunstancia que no permite una discusion de los datos
hallados en la presente investigacion con otras poblaciones y la adecuada planificacién de los
servicios o gestion de este grupo basado en sus necesidades, tal como se realizé en el presente
estudio.

El estudio “Habilidad del Cuidador Familiar y su Relacion con el Tiempo de Cuidado al
Adulto Mayor con Enfermedad Croénica, Sincelejo, Colombia” refiere que, casi siempre, la
persona asume la responsabilidad de cuidado de su ser querido sin tener los conocimientos y las
habilidades necesarias para hacerlo, por lo cual, se hace necesario que el cuidador afronte la
situacién con una estructura que lo oriente en la toma de decisiones frente a las tareas de cuidado
y, a partir de esto, asumir su rol de cuidador primario con calidad de vida, siendo el mejor apoyo
para la persona que cuida. (Gomez Meza et al., 2013).

Segun Barrera Ortiz (2006), el cuidador que es habil asi lo refleja mediante una actitud de
compromiso, con una presencia autentica, asumiendo la responsabilidad, creciendo mutuamente
con la persona que cuidada y viviendo una motivacién hacia el cuidado (Barrera Ortiz et al.,
2006). Basados en conceptos como este, se consider6é fundamental incluir en el programa de
entrenamiento, como uno de los madulos, el tema de sensibilizacion frente al rol del cuidador,
dada la importancia de que exista un compromiso, por parte de quien asumio la tarea de cuidador
primario, independiente de si fue por eleccion propia o por obligacidn dadas las circunstancias
familiares, para que a partir de este compromiso, se construyan bases de cuidado que no se
impacten de forma significativa por el resto de los factores que rodean el acto de cuidar a una
persona con enfermedad crénica.

Tal como lo describen Lépez, Orueta y Gomez (2010) en su estudio, el cuidador primario es
el principal miembro de la familia que soporta la mayor parte de la sobrecarga fisica y emocional
de los cuidados, lo cual puede repercutir de forma negativa sobre su salud (Lopez Gil et al.,
2010). La literatura disponible al respecto describe que con una mayor frecuencia se presentan

alteraciones a nivel psicoldgico como la ansiedad y depresion, también se describen
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repercusiones a nivel fisico, social como el aislamiento, la falta de tiempo libre para el desarrollo
de otro tipo de actividades y abandono del proyecto de vida (Pinzén & Carrillo, 2016).

La teorista Dorothea Orem define el autocuidado como “la conducta aprendida por el
individuo dirigida hacia si mismo y el entorno para regular los factores que afectan su desarrollo
en beneficio de la vida, salud y bienestar”(Vega Angarita & Gonzalez Escobar, 2013). El
autocuidado es una accion intencionada y calculada, que esta condicionada por el conocimiento y
repertorio de habilidades de un individuo (Espinoza Miranda & Jofre Aravena, 2012). EI médulo
de autocuidado fue incluido en el programa de entrenamiento, dado que, de acuerdo con lo
registrado en la literatura, los cuidadores primarios se descuidan a si mismos, y seden su propio
bienestar, por satisfacer y cumplir su objetivo como cuidador. Barrera y pinto (2009) hacen
referencia a la necesidad de orientar al cuidador para que entienda cémo debe velar por su
autocuidado, por qué debe descansar y aceptar los apoyos brindados por los demés miembros de
la familia y cémo debe involucrar a otros en el cuidado de su familiar o ser querido (L et al.,
2009).

El estado y evolucion de la enfermedad cronica en cada paciente se da de forma diferente,
esto influenciado por los determinantes en salud tanto internos como externos, es asi como los
cuidados para cada paciente también son especificos segin sus necesidades de soporte. De
acuerdo con lo anterior, se requiere que el cuidador primario adquiera el conocimiento teérico y
practico sobre los cuidados basicos que se deben desarrollar en el domicilio, esto, dado que alli
ya no tendra a su total disposicion la orientacion y el accionar de los profesionales de salud, bajo
esta premisa, se decide incluir el médulo de guia basica de cuidados en el programa de
capacitacion disefiado. En la revision de la literatura no se encontrd articulos que hablen
especificamente de la capacitacion de los cuidadores primarios en la adecuada ejecucién de los
cuidados desde el nivel intrainstitucional, antes de la salida del paciente hacia su domicilio. Sin
embargo, en Colombia existen programas como el desarrollado por el grupo de investigacion
Cuidado de enfermeria al Paciente Cronico de la Universidad Nacional, “Cuidando a los
cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica”, donde se brindan pautas y
herramientas especificas de cuidado. Otros paises como Esparia han fortalecido el disefio e
implementacidn de este tipo de programas dirigidos al cuidador, desarrollando Guias que

abordan diferentes temas alrededor del bienestar y educacion del cuidador informal o primario
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(Cruz Roja - Gobierno de Espafia (Ministerio de Sanidad, 2014)(Baturone et al., 2011) (Cruz
Roja - Gobierno de Espafa (Ministerio de Sanidad, 2012).

Se espera que los resultados de este tipo de programas de capacitacion en cuidado redunden
en la gestion del riesgo en salud inherente al acto de cuidar al paciente cronico en casa. A pesar
de que no se encontrd en la literatura informacion que caracterice y clasifique el nivel de riesgo
como se realizd en el presente estudio, se considerd relevante el hecho de establecerlos a partir
de la experiencia vivencial desde la coordinacion médica de la institucion de cuidado cronico
donde se desarrolld, contribuyendo a la generacion de conocimiento que sirva como base de
futuros estudios que contemplen y den visibilidad al riesgo y a las diferentes formas en que se
gestiona en el dia a dia.

No existe literatura cientifica disponible que evalué el costo de la atencion en las unidades de
cuidado crénico o en la atencion domiciliaria del paciente cronico. Se encuentra en la revision de
la literatura, estudios de carga de la enfermedad y costo general de la atencion (Gallardo Solarte,
Benavides Acosta, & Rosales Jiménez, 2016), asi como el costeo de algunos topicos como el uso
de oxigeno (Arciniegas & Cano, 2010) y su costo en pacientes dependientes del mismo, sin
embargo, nada similar a la estimacion tedrica de variacion de costos con la implementacion de
un programa de capacitacion dirigido a los cuidadores primarios, tal como la realizada en la
presente investigacion, donde se observa que hay un porcentaje significativo de variacién cuando
se logra el capacitacion del cuidador primario para la ejecucion de los cuidados basicos
brindados al paciente.

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

El paciente cronico con alto indice de dependencia no es considerado alin como una condicion
generadora de un alto costo en salud en Colombia, pues esta invisibilizado frente a patologias
mas costosas. Actualmente no se cuenta con datos estadisticos que permitan conocer las
caracteristicas de esta poblacion, su consumo de servicios y el costo de estos. Las guias y
protocolos dirigidos al diagnéstico y manejo clinico de las enfermedades crénicas no contemplan
al paciente cronico en estado de total dependencia y necesidad de cuidado totalmente
compensatorio, lo cual permita el disefio e implementacion de intervenciones integrales. No se
encontrd informacion especifica que permita determinar cudl es el contexto (caracterizacion de la
poblacidn, costos, programas educativos, demanda, entre otros) de las instituciones dedicadas a

la atencion del paciente cronico en Colombia.



27

Hasta ahora con el nuevo modelo de salud colombiano, es que se esta introduciendo una
cultura de gestion del riesgo en la poblacion con enfermedades cronicas, cuyas estrategias deben
impactar de forma global en los desenlaces evitables que lleven al paciente a una total
dependencia para su autocuidado. Los riesgos del cuidado informal en el domicilio deben ser
identificados, documentados y gestionados de manera intersectorial a través de programas
integrales cuyo pilar sea la educacion para la salud.

De otra parte cuando se indag6 sobre el apoyo social, psicolégico, econdmico y familiar se
evidenciaron altos porcentajes de satisfaccion y de reporte de apoyo, el cuestionamiento no
permite contextualizar si la respuesta esta sesgada por consideraciones culturales, familiares y
personales. Es necesario poder indagar en investigaciones futuras a cerca de las expectativas que
tienen los cuidadores o como podria mejorar el apoyo desde cada una de las aéreas y poder
comparar con poblaciones que presenten aspectos socio culturales diferentes a las del presente
estudio, como por ejemplo en el interior del pais.

Disenar e implementar intervenciones en salud con el objetivo de aportar al mejoramiento de
la calidad de esta, reviste gran importancia ante la necesidad de gestionar la salud desde lo
preventivo y educativo. Es asi como desde una mirada administrativa, se pretendid intervenir a
los cuidadores primaros como estrategia para un mejor cuidado del paciente cronico y, si se
pretende caminar hacia una “Politica de Atencion Integral en Salud”, estos no se pueden olvidar,
son un eslabon importante en este proceso, que merecen y requieren un acompafiamiento y
capacitacion para el ejercicio de su rol.

En la revision de la literatura realizada, no se encontr6 descripcién de datos de cuidadores
primarios mayores de 60 afios y la relacion con las enfermedades padecidas por estos, posible
sobrecarga e impedimento para la realizacion de las actividades de cuidado. Es necesario seguir
construyendo conocimiento alrededor de todas las condiciones que caracterizan al cuidador
primario, esto, por la posibilidad de al no gestionar los riesgos de este, con el pasar del tiempo, se
convierta en otro paciente mas, incrementando asi la incidencia de enfermedad crénica en la
poblacidn, con las consecuencias que ello trae.

En Colombia, no existe aun literatura amplia donde se describan procesos, funcionamiento,
experiencia y resultados de los programas de atencion domiciliaria, ni de la atencién en unidades
de cuidado crénico; se recomienda que desde estos programas y con un seguimiento periédico,

se mida el indice de Karnofsky, una vez el paciente esté en domicilio, con el fin de ayudarle y
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permitirle que realice la mayor cantidad de actividades solo que le sea posible, disminuyendo asi
la carga sobre el cuidador primario.

Es necesario desarrollar y reconciliar la relacion, entre lo administrativo y lo asistencial, esto,
con el fin que desde lo administrativo se conozca el paso a paso de los procesos asistenciales mas
alla de lo tedrico, de modo que el analisis de costos en salud represente fielmente la realidad de
la atencion del paciente cronico.

Quienes administran la salud, deben propender por tener un mayor acercamiento al dia a dia
de lo asistencial, de modo que la gestion que realizan se haga de forma integral, con una vision
mas amplia de los procesos que lideran; de igual forma es necesario que desde lo asistencial se
disefien y utilicen mecanismos de comunicacion efectiva hacia el nivel ejecutivo, donde a través
de estos se transmita de forma clara lo aprendido desde la experiencia, asi como las necesidades
que surgen de la atencion en salud, de manera que se logre un mayor valor agregado a partir del
trabajo conjunto entre estas dos areas.

De otra parte existe la necesidad de desarrollar nuevos estudios, donde se analice la reduccion
de costos en salud a partir de intervenciones educativas a nivel individual y colectivo, las cuales
han mostrado ser efectivas en otros tipos de gestion en salud diferentes al financiero. Es
necesario que los profesionales de salud tanto asistenciales como administrativos, cambien el
concepto de que la reduccion de costos implica disminucion del valor agregado en el servicio
que se brinda y de que esto se ve reflejado en el incumplimiento de la promesa de valor que se
ofrece a los usuarios del sistema de salud; esa es la misién que se ha encomendado, cuidar de la
poblacidn a través de intervenciones costo efectivas que les ayuden a permanecer sanos, a
retrasar la progresion de su enfermedad o disminuir las secuelas de la misma.

Finalmente es necesario recalcar que el programa “Todos construimos cuidado” disponible a
través de los autores del presente articulo, al ser implementado, debe ser ajustado a las
circunstancias propias de cada institucion, si bien fue desarrollado para implementarse en una
unidad de cuidado crénico, cuenta con la capacidad de ser implementado en la atencion

domiciliaria inicial y en otros servicios hospitalarios.
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