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El cuidador de pacientes con enfermedad cronica discapacitante: Descripcion,

analisis e implicaciones para la gestion.
Leidy Yesenia Martinez Pineda

Resumen

El cuidador del paciente crénico es un agente fundamental para el manejo de la
enfermedad crénica y los cambios que implica su atencién. No obstante, los esfuerzos del
sistema suelen centrarse en el paciente. El objetivo de este estudio es describir, a partir de
una revision de la literatura, los hallazgos mas relevantes respecto al cuidador de este tipo de
pacientes con discapacidad, su abordaje, desarrollo e implicaciones para su gestion desde el
sistema de salud. Para ello, se incluyeron estudios publicados en la Gltima década, se discuten
sus resultados y se analizan los principales retos y oportunidades de mejora para una gestion
integral que incluya al cuidador. Al atender al cuidador se favorece la calidad de vida del
paciente crénico en cuanto al mejorar la calidad de la atencion, se puede prevenir la aparicion
de trastornos secundarios, contribuyendo al bienestar no solo del paciente sino del cuidador,

todo lo cual ayudara a optimizar los recursos del sistema de salud.

Abstract

The chronic patient caregiver in a fundamental agent when handling a chronic disease and
the changes that its attention implies. Nevertheless, the system efforts tend to be patient-
focused. The objective of this study is to describe, based on the literature, the most relevant
findings related to the caregiver in these type of disabled patients, its way of working,
development and implications for its management from the health care system perspective.

Studies from the past decade are included, where its results are discussed and the main



challenges and improvement opportunities for a management view that involves the keeper
are analyzed. By meeting the keeper needs, the chronic patient's quality of life improves due
to a better care, secondary disease can be prevented helping not only the patient but the

keeper. All these impact would help optimizing the health care system resources.

Palabras claves: enfermedades crénicas, cuidadores, discapacidad, calidad de

vida, gestion de la salud, atencion integral paciente cronico.

1. Introduccion

La organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2018) en una de sus notas descriptivas reporta
que las enfermedades crénicas son las responsables de aproximadamente 41 millones de
muertes anuales a nivel mundial. Tal situacion ha llevado a establecer como meta para los
sistemas de salud, la reduccion relativa de la mortalidad general por enfermedades
cardiovasculares, cancer, diabetes o enfermedades respiratorias cronicas en un 25%. Una
problematica a la que se enfrenta Colombia es la elevada magnitud y prevalencia de
enfermedad cronica, como sucede en muchos paises. Duran et al. (2010) sefiala que cerca del
46% de la poblacion mundial tiene alguna enfermedad cronica y, aproximadamente, 60% de
los 58 millones de muertes anuales son causadas por este tipo de enfermedades, instaurandose

asi como la primera causa de muerte en Colombia.

No obstante, hay que considerar también que los datos no son exactos, y que éstos varian
segun las fuentes consultadas. De acuerdo con el informe de la sala situacional de las
personas con discapacidad del ministerio de salud y proteccion social, Colombia no tiene una
cifra exacta de las personas con discapacidad; no obstante, el Censo del DANE de 2015 capto

a 1.178.703 personas (25%), en términos de prevalencia, lo que representa el 2,45 % de la



poblacion de personas que refirieron tener alguna discapacidad (Anélisis de Situacion de
Poblacién, 2018). Teniendo en cuenta estas cifras, y que esta poblacion sufre una 0 mas
enfermedades cronicas que interfieren en las actividades diarias del paciente (que ademas
suele aumentar paulatinamente en algunos trastornos), el personal encargado que se requiere
para su atencion y cuidado, también se incrementa. Este personal hace referencia a los
Ilamados cuidadores. Se trata de una poblacion cuyo bienestar integral no ha recibido la
suficiente atencion dentro del sistema de salud, entendida ésta como el bienestar fisico,
psicoldgico, social y nutricional, entre muchas otras (Ministerio de Salud y Proteccién Social,

2018).

Adicionalmente, desde la perspectiva de ciclo de vida, las enfermedades crdnicas tienen
una mayor prevalencia en personas mayores de 60 afios. En Colombia, esta poblacion reporta
prevalencias de enfermedad crénica en un 11,7%, encontrandose que dichas enfermedades
conllevan al crecimiento  del numero de pacientes con enfermedades cronicas
discapacitantes, que requieren de un cuidador (Ministerio de Salud y Proteccion Social,

2018).

La problematica del paciente cronico con enfermedad discapacitante es un fenédmeno
altamente complejo. No solo incluye al paciente sino de manera mas amplia a la familiay a
los cuidadores, estos ultimos como se dijo anteriormente menos atendidos por el sistema de
salud, puesto que la atencion se centra mas en el paciente quién recibe el cuidado
principalmente desde casa por parte del cuidador. Se trata de una persona que debe desarrollar
una atencion altamente exigente y demandante y para ello debe desarrollar el conocimiento,
competencia y habilidad para proveer un adecuado cuidado al paciente. Cabe resaltar que tal

calidad en este tipo de pacientes es crucial, ya que de ello depende que se puedan evitar



complicaciones derivadas de un cuidado inadecuado, lo cual afecta de manera importante la
calidad de vida del paciente y genera mayores costos para el sistema que debe incurrir en

costos adicionales para el tratamiento de las enfermedades que surjan.

Dentro de este contexto surge uno de los problemas mas relevantes asociados al cuidador
que afecta no solo su calidad de vida sino el estado de bienestar del paciente, generando
grandes costos para el sistema de salud. Se trata del conocimiento, las competencias y la
preparacion del cuidador para proveer una adecuada atencion al paciente. De acuerdo con
Hernandez et al. (2017) esta es una de las problematicas mas importantes de atender que no
han recibido suficiente atencion. Por otra parte, refieren estos autores, se debe considerar el
perfil del cuidador, que suele seguir un patrén: es usualmente mujer, con edades entre los
40 y 52 afios, normalmente con algun parentesco, (hijas, esposas o nueras), generalmente con
niveles bajos de escolaridad, nivel socioeconémico bajo y sin el conocimiento ni preparacion
suficiente para asumir el rol de cuidador principal, lo que afecta el que éste pueda para ejercer

responsablemente su rol.

El Ministerio de Salud y Proteccion Social (2016), define al cuidador principal como
aquella persona encargada de cuidar a otra que padece una enfermedad y debe encargarse
principalmente de sus actividades y suplir sus necesidades basicas de forma parcial o total.
Se trata de una persona que necesita la preparacion suficiente para proveer un adecuado
cuidado para el paciente y para si mismo, pues se trata de un individuo que también tiene sus
propias necesidades que suplir para su sostenimiento y supervivencia en el rol de cuidador

(Carrefio & Chaparro, 2018).



Desde esta perspectiva, aunque parece claro que el cuidador es la persona mas implicada
en la atencidn, recuperacion y mantenimiento del paciente en las mejores condiciones, no se
cuenta con suficientes programas estructurados que garanticen una adecuada formacion y
atencion a los cuidadores (Agudelo et al., 2011). En Colombia vale la pena destacar dos
programas que se encuentran suficientemente estructurados. El desarrollado por la
universidad nacional que se llama “Cuidando a los cuidadores” (Ortiz et al., 2006) y otro
implementado por la alcaldia de Envigado llamado “Vivir mejor un compromiso de
Envigado” (Alcaldia de envigado, 2016). Los dos programas centran sus esfuerzos en la labor
de los cuidadores y contribuyen a salvaguardar sus derechos como ciudadanos. Estos
programas generan aportes y auxilios para promover la estabilidad emocional y social de los
cuidadores. No obstante estos esfuerzos, pueden afirmar que en el pais hay escases de
programas con aprobacion cientifica que puedan demostrar resultados (Medina & Martin
,2017). Asimismo, existen otros programas adscritos a entidades de salud, hospitales y
centros de atencion médica, tales como “Programa de educacion al paciente y su familia de
la Fundacion Santafé de Bogotd” y “Programa de Educacion para Familias en Cuidado
Paliativo del Hospital Universitario San Ignacio”. No obstante, no se dispone de informacion

sobre tales estrategias y sus resultados, ya que estas iniciativas no han sido publicadas.

Ahora bien, asi como es importante que los cuidadores brinden un cuidado integral y con
calidad, es transcendental que éstos a su vez reciban formacion e informacion suficiente
acerca de politicas publicas con las que ellos cuentan, planes nutricionales, beneficios,
ejercicio, y alternativas que fomenten su bienestar y sostenimiento como cuidadores,
evitando asi, que éstos pasen de ser cuidadores a ser los que requieren ser cuidados (Barrera

et al., 2015). Brindarles a los cuidadores todas las herramientas para el desarrollo de sus



funciones y promover su calidad de vida, reduciria notablemente los costos que se generan
constantemente por eventos que se presentan por deficiencias en el cuidado y se
proporcionaria un cuidado mas integral para la persona que cuida como para ella o él mismo,
creando una expectativa que se enfoque al cuidador y a su total bienestar y satisfaccion por

lo que se esta realizando (Palomé et al., 2014).

Desde esta perspectiva el objetivo de este estudio es describir, a partir de una revision de
la literatura, los hallazgos mas relevantes respecto al cuidador de este tipo de pacientes con
discapacidad, su abordaje, desarrollo e implicaciones para su gestion. Como estrategia de
bldsqueda se realizé una revision de la literatura en las bases de datos de Pubmed, Scielo,
Ebsco, Bireme, Cochrane, WOS y SCOPUS. La blsqueda, en inglés y espafiol, se delimit6 a
estudios sobre programas a cuidadores de pacientes con enfermedades crénicas
discapacitantes. Los términos de busqueda fueron: Caregivers, Dependent, Chirona desease,
caregivers wellbeing, management in healthcare settings. Se analizaron los ultimos 10 afios,

periodo comprendido entre 2010 y 2020.

En este estudio el andlisis de las caracteristicas del cuidador cronico se dividio de la
siguiente manera: i. Modelo de cuidado para cuidadores en los que se evaluaron los estudios
que evidencian esquemas efectivos en cuidado de enfermedades cronicas; ii. Experiencias de
los cuidadores donde se analizan variables que el cuidador sefiala como claves en el proceso
para cuidar teniendo en cuenta caracteristicas integrales.; iii. Gestion de gastos atribuidos
que implica valorar los gastos que se pueden generar en el cuidador de enfermedad cronica
afectando el Sistema General de Seguridad Social en Salud (SGSSS) que garantiza la

prestacion de los servicios de salud a los colombianos. Estos elementos permiten generar una



serie de implicaciones y/o recomendaciones para fortalecer el rol de los cuidadores y
finalmente se presentan las conclusiones.

2. La problematica del cuidador

De acuerdo a las caracteristicas mencionadas anteriormente y la respectiva division del
estudio. El cuidador es entendido como aquel individuo que de manera informal esté a cargo
del cuidado de una persona con limitaciones debido a su enfermedad cronica. Esta persona
que cuida debe realizar diferentes funciones y actividades cotidianas para el sostenimiento
de pacientes con alguna discapacidad, por lo general, personas adultas mayores que requieren
ayuda para las actividades de la vida diaria entre ellas, actividades de aseo, alimentacion,
movilidad, administracion de medicamentos, entre otras (L6pez, 2016). Se ha observado que
los cuidadores al estar tan pendientes de la cotidianidad de su paciente, tienden a descuidar
sus propias necesidades ya sea por falta de tiempo o por su alto nivel de dedicacion a la
atencion del paciente que cuidan. Suelen ser personas como amas de casa, personas dedicadas
al hogar, distantes de relaciones interpersonales mas alla de su familia. En otras palabras,
personas que promueven la calidad de vida en la persona que cuidan, pero que en ocasiones
descuidan la de ellos mismos, sufriendo un detrimento en su calidad de vida (Arias, 2014).
Calidad de vida entendida como la apreciacion que tiene un individuo en un contexto
holistico, incluye sus proyectos, su moral y que contempla un contenido psicoldgico, social,
fisico en el que se proyecta la persona tanto con el mismo como con los individuos con los
que se rodea (Nava, 2012).

Como se dijo anteriormente, existe un perfil del cuidador. Se trata de un reto generalmente
asumido por la mujer (Vaquiro & Stiepovich, 2010). El cuidador suele ser una persona de la
familia (57.4%), generalmente la hija que asume la responsabilidad del cuidado (46.3%),

seguido de la esposa con (20.3%) (Gomez et al, 2013). El tipo de pacientes que suelen cuidar



son principalmente aquellos que padecen enfermedades cardiovasculares, personas que han
sufrido infartos, enfermedades cancerigenas, respiratorias y la diabetes, todas ellas con una
alta tasa de mortalidad, lo cual se soporta con lo mencionado por la OMS, destacando que
solo en el afio 2008, 36 millones de personas fallecieron por padecer una enfermedad cronica
(Ardila, 2018).

De igual manera, las personas con enfermedad cronica que padecen de algin tipo de
discapacidad, ya sea de forma temporal o definitiva, son personas que tienen limitaciones de
alguna actividad o funcion que perturban una estructura o acciones corporales, por lo que
estas restricciones en la actividad conducen a que se limiten la ejecucion de movimientos por
parte de la persona , lo que conlleva a que necesite un cuidador que le ayude al paciente con
la movilidad y demas actividades relacionadas con el desarrollo de sus actividades cotidianas
(OMS, 2018). Al causar algin grado de deficiencia, estas enfermedades suelen afectar las
actividades de la vida diaria, evidenciandose una discapacidad que en ocasiones es
irreversible y progresiva en el tiempo.

Es asi como la complejidad de la enfermedad crénica lleva a que el cuidador informal
pueda verse afectado a nivel personal y llegue a padecer lo que ha sido denominado el
“Sindrome del Cuidador” termino que se ha utilizado para describir como la préctica del
cuidado que ejerce, altera las funciones multidimensionales que debe realizar, generando en

éste cambios importantes en sus actividades de la vida diaria (Flores et al., 2012).

3. Teorias aplicadas al analisis de los cuidadores
Como puede observarse, la magnitud de la problematica del cuidador es compleja. Se trata
de una persona que debe realizar actividades que en ocasiones resultan complicadas y sufre

alteraciones en varias dimensiones de su vida como ser humano, producto de las condiciones



en las que realiza su labor. Varias teorias ayudan a explicar tal problematica. Una de ellas, es
la de Abraham Maslow, la cual se considera pionera dado que fue escrita hace méas de 70
afios. Este autor plantea cinco categorias de necesidades dentro de una piramide que van
desde la méas bésica hasta la mas compleja, de abajo a arriba respectivamente, estas son:
fisiologicas, de seguridad, de amor y pertenencia, de autoestima y autorrealizacién. Respecto
al primer nivel, existen barreras que obstaculizan el que el cuidador pueda satisfacer sus
propias necesidades al enfocarse en el cuidado de otra persona descuidando el cuidado de si
mismo. Al respecto Sergueyevna & Mosher (2013) , afirma que el cuidador esta sometido a
altos niveles de estrés y descuida su seguridad, transmitiendo ira y malestar, a tal punto que
pierde la confianza en si mismo lo que le impide cumplir y satisfacer sus necesidades como
ser humano. Posteriormente y en esta misma linea esta Henderson que en 1969 plantea la
teoria de las 14 necesidades basicas y establece que los seres humanos deben realizar las
necesidades fundamentales: Respirar, alimentarse, eliminar por todas las vias corporales,
realizar movilizacion de forma adecuada, dormir, vestir adecuadamente, mantener la
temperatura corporal, mantener la higiene y la integridad de la piel, evitar peligros
ambientales, sostener comunicacion con los demas para expresar emociones, Vivir con
valores y creencias, dominar una labor que tenga un sentido personal, participar en
actividades y aprender, compensar el desarrollo de la salud (Galvis, 2015).

Cabe destacar que estas necesidades estan relacionadas con el nivel de dependencia o
independencia que tenga el paciente de su cuidador. En el cuidador dependiendo del nivel de
dependencia que tenga el sujeto de cuidado al que cuida, se establece que tanto el como
individuo, podria llegar a satisfacer sus propias necesidades (Sanchez, Molina & Gomez,

2016). En este sentido, cuando la dependencia es alta y se da una sobrecarga del cuidador,



a nivel fisioldgico se genera una sobre estimulacion del cortisol, lo cual tiene implicaciones
importantes para su salud del cuidador (Lacey et al., 2018).

Mas recientemente la preocupacion por el cuidador estd més orientada hacia su salud. La
situacion del cuidador puede llevarlo a padecer alteraciones fisioldgicas asociadas al estrés
esto es, el sistema neural, el endocrino y el neuroendocrino (Fernandez & Herrera 2020). Se
producen procesos que ocasionan un aumento sanguineo de la hormona adenocorticotropa y
del Cortisol, promoviendo una activacion del sistema inmunitario y liberando las
interluquinas. Tal activacion genera dafios que se han asociado a diferentes tipos de
patologias, lo que se suma a la sobrecarga del cuidador (Gonzalez, et al, 2015). Un reciente
estudio realizado en el Reino Unido demostré que el aumento del cortisol en los cuidadores,
debido al estrés cronico ocasiona una alteracion en la glucosa y en los lipidos, lo que origina
una resistencia a la insulina 'y perfiles metabdlicos menos saludables en los cuidadores al
compararlos con aquellos que no lo son (Lacey et al., 2018).

Los estudios citados sefialan que los cuidadores de pacientes con enfermedades cronicas,
presentan una serie de procesos fisiol6gicos que alteran su bienestar integral. En este contexto
se trata de una poblacion en cierta medida olvidada por el sistema de salud que requiere
atencion prioritaria. Lo anterior implica analizar todas las circunstancias que rodea al
cuidador, favoreciendo asi no solo su calidad de vida sino evitando que se conviertan a futuro
en paciente cronico generando un circulo que afecta a la poblacion y agota los recursos del
sistema de salud. Esta atencion debe ir acompafiada de una valoracion integral inicial por
parte de los profesionales de la salud, para asi brindar informacion pertinente y suficiente, y
dar una educacion continua a fin de reducir un foco de estrés relacionado con la

sobredemanda en el cuidado y generar estrategias de promocién de la salud; asi mismo,



implicaria un seguimiento continuo de las condiciones que padecen o que podrian llegar a
padecer por las preexistencias que ellos tengan.

Con base en lo anterior , el objetivo de este estudio es describir, a partir de una revision
de la literatura, los hallazgos mas relevantes respecto al cuidador de pacientes con
discapacidad, su abordaje, desarrollo e implicaciones para su gestién desde el sistema de
salud entre el periodo comprendido entre 2010 y 2020.

4. Modelos de cuidado para Cuidadores

Avanzar en el desarrollo de modelos para cuidadores permite que se innove y se creen
estrategias para fomentar el cuidado a los cuidadores de pacientes con enfermedades crénicas
discapacitantes. Por ello la enfermera estadounidense Ngozi Nkongho a partir de 1990
presentd su inventario de habilidades de cuidado que contempla 37 variables con respuesta
tipo Likert y donde cuenta con 3 opciones que caracterizan su modelo determinadas en

conocimiento, valor y paciencia (Prieto, Florez & Stavro 2008).

El conocimiento hace énfasis en identificar detalladamente en la persona que se cuida sus
necesidades principales, rasgos y caracteristicas. El valor radica en las experiencias
vivenciales que se han vivido, permitiendo sensibilizar a las necesidades del futuro y la
paciencia, lo cual permite que con el tiempo se brinde expresién y trabajo en las limitaciones
encontradas, enfocandose en la tolerancia (Prieto et al., 2008). Estos conceptos fueron
desarrollados e implementados en un programa de cuidadores de familiares de nifios en
situacion de discapacidad que asistian a los programas desarrollados por la Fundacién para
la rehabilitacion integral (REI) de la ciudad de Cartagena, donde tuvo gran relevancia

implementandolas en una sesion presencial permitiendo que el cuidador se conociera a



profundidad, enfocandose en la persona a cuidar y aplicando los conceptos anteriormente

descritos (Prieto et al., 2008).

En este orden de ideas, este tipo de modelos anteriormente mencionados contribuyen a la
formacion de los cuidadores, que determinan que sean exitosos, realizando una planificacion
continua y consecuente de los temas a tratar, desarrollando cada una de las percepciones que
se identifican en el cuidador, es decir, que al informarles acerca de las dimensiones que se
pueden alterar o afectar en ellos, la informacion sea transmitida a través de la psicoeducacion.
Particularmente Katsuki et al. (2018) demostraron que a través de un ensayo clinico aplicado
a 49 pacientes del hospital de la universidad de Nagoya Japdn con trastorno depresivo mayor,
como la psicoeducacion familiar disminuye niveles de ansiedad y corrobora con la
disminucion de carga de los cuidadores. Las sesiones de psicoeducacion se basaron en
conferencias, terapias de apoyo con profundizacion de resolucién de problemas. Estas
sesiones incluyeron en su programacion conferencias como las descritas en la tabla 1 el cual,

describe a continuacion.

Tabla 1 Psicoeducacion familiar de pacientes crénicos

Psicoeducacién familiar Equipo de trabajo

1 Sesion Sesién realizaba por tres o cuatro personas del equipo de psicoeducacion.
Conferencia :

Causas y sintomas de la enfermedad

1 Sesion Sesion realizaba por tres o cuatro personas del equipo de psicoeducacion.
Terapia Grupal :
Diversos medicamentos para tratar en la

enfermedad




Recursos comunitarios que brindan

asistencia familias.

2 Sesion Sesion realizaba por tres o cuatro personas del equipo de psicoeducacion.

Pautas para las familias

3 Sesién Sesion realizaba por tres o cuatro personas del equipo de psicoeducacion.

~ Fuente: Elaboracion propia a partir de Katsuki et al. (2018).

Dando continuidad al abordaje desde la psicoeducacién, este tipo de estrategias
permitieron que la familia del paciente socializara con otras familias los problemas que se
les iban presentando; adicionalmente, se realizaba el andlisis para cada caso propuesto,
identificando y fortaleciendo la toma de decisiones grupal y contribuyendo al bienestar de la
persona a cuidar en casa. Asi, los grupos se reunian una vez cada dos semanas con una
intensidad horaria de dos horas por sesién. Sin embargo, se concluyo6 que se necesitaban mas
de 4 sesiones para demostrar una reduccion significativa de la ansiedad tanto en los pacientes

como en sus familias (Katsuki et al., 2018).

Asi mismo, Cuevas y Moreno (2017), confirman que la psicoeducacion es una de las
estrategias mas efectivas para disminuir la depresion en los cuidadores. Esta suele ser dirigida
por el area de enfermeria, y ha demostrado su capacidad para potenciar la unién familiar,
contribuyendo a compartir las experiencias presentadas por los cuidadores. Por otra parte,
existen otras estrategias que ayudan a reducir de forma constante y continua los indices de
re-ingresos en las instituciones de salud. Al respecto, Chapman et al., (2018) presenta un
estudio a 32 pacientes de la Fundacion NHS de Sheffield Teaching Hospitals (STHFT),
denominado Okay to Stay?, donde se organiz6 un plan completo para reducir las estancias

hospitalarias innecesarias, brindando atencion oportuna, y ofreciendo seguimiento continuo



con el fin de verificar el bienestar de cada paciente. Este plan tuvo en cuenta las

observaciones que tenian el usuario y el cuidador acerca de su respectivo cuidado.

La figura 1 representa el proceso inicial que desarrollaron estos autores para iniciar el

mencionado programa.

Se
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Figura 1. Elaboracion propia a partir de Chapman et al., (2018)

En la actualidad el modelo continua ofreciéndose debido a los resultados satisfactorios
que se han presentado, evidenciandose una reduccion del 41% en el nimero de ingresos al
servicio de atencién medica de urgencias, comprobando que no solo disminuye los
reingresos, sino que reduce las llamadas telefonicas que se generaban de 31 a 5 llamadas
(Chapman et al., 2018). Por lo anterior podria considerarse que a partir del programa se dio
una mejoraen la optimizacion de tiempos para la atencion médica, promoviendo un servicio
integral de salud a nivel mundial. Por otra parte, este mismo autor demostrd que en los
servicios de salud las matronas comunitarias pueden contribuir con una atencion mas
personalizada, dando un seguimiento telefénico efectivo tanto para la familia como para el
paciente, promoviendo en el cuidador capacitaciones educativas acerca de las enfermedades
que padecen los sujetos de cuidado. Los anteriores estudios explicados indican la importancia
que representa la adecuada creacion e implementacion de modelos con un perfil para

cuidadores, que aborden desde sus teorias, como la argumentada por la enfermera Ngozi

El plan se
revisa cada
3 meses 0
antes si hay
algun
cambio.



Nikongho (1990) que profundiza en conocimiento, valor y paciencia, especificando los

cuidados concretos y claves para el cuidador.

Otros criterios relevantes que se sugiere deben tener estos modelos, lo generan Wingo et
al. (2020) quienes proponen considerar el control de ingesta, realizacion de actividades que
incluyan actividad fisica y contar con un entorno adecuado para el cuidador. Aunque este
estudio permiti6 la creaciéon de un programa denominado “Powers” que estuvo dirigido a
nifios con algun nivel de discapacidad, podria tenerse en cuenta para promover un programa
hacia cuidadores con los anteriores puntos, con el fin de dar inicio a una plataforma que
permita el fortalecimiento de los estilos de vida saludables en el cuidador combinandola con
el seguimiento telefénico. “Powers” se realizO como un sistema de telecoaching que
relacionaba recursos digitales con participacion humana, pero que concluyo no ser tan
efectivo, ya que, fue aplicado a un grupo pequefio que no era tan disciplinado para el uso de
la plataforma, por lo que falté méas compromiso por parte de los cuidadores, pero algunas de

sus caracteristicas podrian adaptarse para la creacion de un modelo.

Un enfoque importante a tener en cuenta en Colombia es la creacion de programas de
formacion al cuidador, donde predomine el conocimiento basado en la psicoeducacion
familiar, que permite a las familias la construccion de un conocimiento unificado basado en
las inquietudes que surgen con la labor que realizan diariamente. Alli se comparten y
socializan las situaciones presentadas con sus respectivas variables y componentes,

permitiendo asi la reduccion de las estancias hospitalarias (Katsuki et al., 2018).

Un ejemplo del concepto pedagogico es el programa Okay to Stay que presentd un enfoque

basado en dirigir y dar seguimiento telefonico para el bienestar de su paciente y de su familia



en cuanto a la recuperacion de la persona a cuidar, lo que permitié una mejor eficacia y
efectividad de los recursos que utilizaron en este programa. En este estudio involucraron a
los profesionales de la salud como grupo multidisciplinar para conseguir resultados
satisfactorios. Por otro lado, Sevilla y Lopez (2015), disefiaron un programa dirigido a
cuidadores para promoverlos a ser promotores de la salud en hogares de adultos mayores.
Tal programa incluyo6 a diferentes profesionales de la salud para ejecutar el programa el cual
abordaba siete temas en un tiempo de 3 meses. Lo innovador del programa fue la creacion de
la estrategia para los cuidadores los cuales se formaron en roles especificos que les permitian
brindar sus servicios en hogares geriatricos como una fuente de empleo adicional. A

continuacion se relacionan los temas que trataron en el programa (Figura 2):

Figura 2, Programa de preparacion para cuidadores asistenciales como promotores de

salud

Caracteristicas

geronto-
geriatricas

Retos en las
actividades de
promocion de

salud

Estilos de vida.
Habitos
nutricionales
en los ancianos

Métodos y

técnicas para la
promocién de
salud

Concepto de
promocion

Los cuidadores
como
promotores de
salud

Niveles
asistenciales e
instituciones

Fuente: Elaboracion propia a partir de Sevilla y Lopez, (2015).



Por lo anterior, la recomendacion que emerge de esta experiencia es la importancia de
hacer participes a los profesionales de la salud en estos programas, ya que ellos pueden
contribuir al fortalecimiento de estrategias de atencion para cuidadores. El resultado puede
ser la consolidacion de programas que brinden una experiencia favorable para los cuidadores,
basada en conversatorios y en compartir experiencias, que promuevan el conocimiento y las
habilidades para mitigar riesgos hacia los pacientes y mantenimiento de estilos de vida
saludables. Lo anterior coincide con las recomendaciones del Ministerio de salud y
proteccion social (2015) que resalta la importancia de disefiar programas para cuidadores,
basados en informacion, formacién, acompafiamiento y seguimiento mientras el cuidador

desarrolla su labor.

5. Valoracion Integral al cuidador y al cuidado

La importancia de un modelo para cuidadores radica en hacer comprender a los cuidadores
que los conceptos que se les trasmite se realizan con el fin que en sus lugares de trabajo o en
sus hogares trasmitan un adecuado cuidado y a su vez cuiden de su bienestar y su calidad de
vida (Prieto et al., 2008). Por otra parte, Casariego et al., (2019) en Espafia realizaron 2522
encuestas a personas que podian tener o no enfermedades cronicas incluyendo a poblacién
que dedicaba 8 horas 0 mas a cuidar. Entre ellas, 1413 personas padecian una enfermedad
cronicay 1109 personas hacian parte de la poblacidn general. Las encuestas fueron realizadas
de forma mixta via telefonica y via Web, los resultados demostraron que un 54.5% de la
poblacién se encontraban bien informados acerca de las enfermedades cronicas que tenian,
pero coincidid con que las personas mejor informadas eran los cuidadores y que algunos de
ellos padecian una enfermedad crénica. Un estudio similar al anterior realizado en Australia

por Hocking, Laurence y Lorimer (2013), demostro a través de encuestas que solo el 5% de



los pacientes desconocian su diagnostico y que adicional el desconocimiento se encontraba
relacionado con no tener educacion formal, vivir en una &rea rural o haber nacido en el
extranjero. Por otra parte, cabe destacar que aunque se necesita dar una orientacion a los
cuidadores acerca de los cuidados que brinden con el fin de evitar reingresos en el servicio
de urgencias como se menciono inicialmente, se debe valorar el estado a nivel psicosocial en
el que se encuentran y no solo el psicosocial, sino ademas el nutricional, fisico, laboral, para
que sea una atencion entregada de forma holistica y se garantice que se encuentre en

adecuadas condiciones para dar cuidado al que lo necesita.

Ahora bien, un ejemplo de valoracion integral lo ilustra el trabajo de Olwit et al., (2018)
quienes permitieron identificar a través de 12 entrevistas a profundidad, a cuidadores de nifios
diagnosticados con enfermedad de células falciformes. Este estudio identificé que el 83% de
los cuidadores eran mujeres y ademas profundizd la teoria del rango medio de dolor crénico,
realizada por 4 enfermeras en 1995, esta teoria observa los sintomas como una experiencia
propia del ser humano que toma en cuenta diferentes contextos, junto con los factores
vivenciales por los que esta pasando el usuario. Estos contextos en particular se refieren al

ambito familiar, laboral, social, etc (Espinoza & Valenzuela 2011).

Teniendo en cuenta la teoria del rango medio propuesta por Olwit et al. (2018), se
identificaron cuatro temas principales: dolor cronico, disparidad, factores desencadenantes y
estrategias de afrontamiento. Las madres informaron que sus hijos se encontraban mejor,
pero que no contaban con la misma salud de antes o0 en ocasiones cuando comparaban su
hijo con otro nifio que ya se hubiese sanado, no se sentian estables, haciendo referencia a la
disparidad. Pero en cuanto al dolor cronico narraron su expresion de tristeza al enterarse de

la enfermedad de su hijo, ya que ademas del dolor, sentian que su vida les iba a cambiar por



completo. Este tipo de situaciones representan que existen diversas variables para valorar a
una persona integralmente, pero que desde que sea valorado integralmente hay mayor

afrontamiento para asumir la situacion por la que transcurren.

Complementariamente, los cuidadores ya conocen cada factor desencadenante de la
enfermedad de su hijo como se presentd anteriormente, factores como: el sangrado, la
alimentacion, su predisposicion para el ejercicio, entre otras. Estos contextos permiten que
el cuidador conozca elementos que se pueden ir presentando en la persona a cuidar, lo que
permitiria que con la experiencia tengan mejor manejo de las condiciones por las que debe
pasar y enfrentar. Adicional este escenario contribuye a que el cuidador identifique
componentes que se les puede presentar al momento de cuidar o alguna condicién que se les
presente a ellos mismos por no tener las medidas de cuidado pertinentes, es decir, ellos se
encargarian de construir diariamente estrategias de afrontamiento tanto para la familia, la

comunidad y los centros de salud con sus propias vivencias.

Lo anteriormente narrado abarca aquellos conceptos principales que proporciona la teoria
del rango medio con sus caracteristicas, dando un enfoque particular en la dimensién
psicosocial de los cuidadores y el concepto se compartiria integral dando valor a las
experiencias que transmiten los cuidadores. Puesto que la teoria del rango medio se enfoca
en la dimension psicosocial, ahora bien, un instrumento que deberia aplicarse a cuidadores
es el instrumento de evaluacion de la experiencia del paciente cronico (IEXPAC) elaborado
por Mira et al. (2016). Este instrumento que explora elementos de la salud y atencion social
tanto para los cuidadores como para el paciente y que debe tenerse en cuenta para identificar
posibles alteraciones que se puedan presentar durante el tiempo que se encuentren cuidando

a sus pacientes (Guilabert et al., 2018).



Por lo anterior, este tipo de instrumentos permiten dar la importancia justa a las
dimensiones del ser humano dando conceptos puntuales de la persona, lo que genera la
creacion de objetivos y estrategias mas precisas, obteniendo resultados méas seguros y
confiables. Evitando que se presenten mayores alteraciones a nivel fisiologico y psicolédgico
lo que disminuiria los gastos en los cuidadores y en las personas a cuidar. Asi pues, estos
estudios evidencian la importancia de brindar a la persona una valoracion integral para
determinar qué dimensiones se pueden afectar y en ese orden identificar cudl sera la
dimension o dimensiones a trabajar en el cuidador para lograr los objetivos propuestos, segun
cada valoracion. Adicionalmente es evidente que en Colombia se fundamente un seguimiento
continuo a los cuidadores para establecer en qué estado de salud inicia su rol como cuidador
y en el transcurso de su labor pautar unas visitas para identificar factores que pueden alterar

su bienestar fisico, mental y social, entre otros.

Por ultimo cabe mencionar la importancia de hacer una valoracién completa y detallada
proviniendo de la comunicacion con el cuidador; escuchar sus necesidades e inquietudes con
el fin de abordarlas y trabajar en ellas. Tal ejercicio contribuye al sistema de salud en cuanto
aporta conceptos claves que benefician al cuidador y tiene mejores resultados sobre el
paciente. Bremault et al. (2016) destacan la importancia de la escucha activa y la
comunicacion con el cuidador. A través de grupos focales, estos autores identifican barreras
y recursos que facilitan la resiliencia de los cuidadores. Este tipo de técnicas facilitan también
que los cuidadores expresen sus expectativas de futuro. En la tabla 2, se relacionan las
barreras, los recursos y las recomendaciones mencionadas por los cuidadores para abordar la

resiliencia.



Tabla 2 Experiencias de los cuidadores

Barreras que afectan la resiliencia

Recursos que facilitan la resiliencia

Recomendaciones de
apoyo

4+ Exigencias altas de tiempo

Motivaciones personales para cuidar.

Servicios de apoyo (talleres,
servicios de relevo, etc).

Exigencias en los roles y responsabilidades.

La fuerza de la espiritualidad.

Anuncios  de  servicio
publico para reconocer el rol
del cuidador.

Informacioén insuficiente de la patologia del

sujeto de cuidado.

Estrategias de afrontamiento.

Herramientas educativas

para cuidadores.

Mudltiples responsabilidades en la toma de

decisiones.

Acompafiamiento en las
emocionales.

experiencias

Uso de un lenguaje accesible
entre  cuidadores y el
personal de la salud.

Diferencias familiares con respecto al

cuidado.

Adecuada relacién con el cuidador.

Atencion personalizada a los
cuidadores.

Intensificacion de las  experiencias

emocionales.

Apoyo de familiares y amigos.

Aumento de recursos para
los cuidadores.

Agotamiento fisico y mental.

Programas de relevo.

Navegadores de guia para
los cuidadores.

Estrés financiero.

Programas de atencion médica.

Aumento de politicas para
los cuidadores.

Falta de informacion del sistema de salud.

Lineas de ayuda.

Apoyo financiero para los
cuidadores.

Falta de compromiso de los profesionales

de la salud.

~ Fuente: Elaboracién propia a partir de Bremault et al. (2016).

Ahora bien, la anterior (tabla 2) cuadro resume las prioridades que deben tenerse en cuenta
en los cuidadores, el reconocimiento que debe tener el cuidador es un trabajo arduo e
incesante para ofrecerles mejores oportunidades generandoles bienestar. Ellos dentro de sus
experiencias demuestran la importancia del apoyo emocional para enfrentar miedos a las

vivencias que tienen que soportar. Su bienestar hace parte del sujeto de cuidado, por lo que



generan culpabilidad si su proceso ante la enfermedad no es la méas favorable, o si su
alimentacion no es adecuada, ellos son la motivacion de los pacientes, por lo que el enfoque
en términos de politicas publicas es colaborarles con recursos para mejorar su resiliencia ante
las situaciones. En ese sentido es primordial profundizar en una serie de elementos que
fortalezcan su condicion, ejemplo de ello son beneficios monetarios para cuidadores, ya que
su condicién se ve afectada por los problemas financieros que presentan. En ocasiones su
unica solicitud es que los profesionales de la salud, manejen un vocabulario acorde para
explicarles la patologia que estan enfrentando en su hogar, y buscan la posibilidad que los
direccionen por vias alternas a las presenciales verificando que el conocimiento que estén
aplicando sea el mas acorde para su paciente y que se esté ejecutando con todas las medidas
de seguridad. Del mismo modo, la presencia de medidas de seguridad de manera continua
promueve bienestar y evitan sobrecarga sobre los cuidadores, por lo que se hace necesario
fomentar talleres ludicos, servicios de relevos por horas o por jornadas con el fin de obtener
el descanso correspondiente, generar apoyo espiritual y mejorar las condiciones laborales

como se ilustra en el cuadro anterior.

Un estudio similar realizado por Dominguez, (2016) confirma los resultados anteriores y
adicionalmente agrega que los factores relacionados con el bienestar de los cuidadores son:
satisfacciones personales, materiales en primer plano y en un segundo plano los componentes
cognitivos y afectivos. Este estudio argumenta el valor de la felicidad, los logros, la
recreacion en los cuidadores para el logro de sus objetivos en la labor que realizan, es decir
sus emociones influyen diariamente en su trabajo y pueden verse afectadas en diferentes
situaciones. De cualquier modo, es claro que las emociones de las personas interfieren en

aspectos de su vida personal. Debido a esto, se debe hacer énfasis en la necesidad de



profundizar en estrategias que contemplen técnicas de afrontamiento emocional en el dia a
dia, que permitan favorecer la creacion de politicas publicas que demuestren el apoyo socio-
emocional en esta poblacion. A propdsito, se observo que utilizar las técnicas aplicadas como
la teoria del rango medio a cuidadores, interpreta e identifica el dolor cronico, la disparidad,
los factores desencadenantes y las estrategias de afrontamiento en ellos. Por lo que una de
las estrategias es escuchar la opinion de ellos ya que enriquece el conocimiento que adquieren
con su labor y adicional aporta experiencias a las personas que inician en el mundo del
cuidado. Es importante destacar que aunque siempre debe prevalecer el bienestar del ser
humano, una adecuada atencion integral ayudara a reducir los costos asociados a un

deficiente cuidado o a una desatencion del paciente.

6. Costos atribuidos al cuidado
En relacién con los costos atribuidos a los gastos médicos, entendidos éstos como aquellos a
los que una persona generalmente se encuentra asegurada tiene derecho y los cuales puede
hacer uso en pro de mejorar su salud y mantener un bienestar confortable, entre ellos se
pueden incluir los gastos de hospitalizacion, que incluye cuarto, alimentacion, insumos para
curaciones, medicamentos para el dolor, interconsultas, gastos por acompafiantes, gastos por
admision, gastos médicos quirdrgicos, gastos médicos no quirdrgicos, etc (Ripari, Elorza 'y
Moscoso, 2016). Por lo anterior, es importante profundizar en los gastos que se pueden
presentar al cuidar, ya que el no tener en cuenta a la persona valorandola de forma integral,
dando la importancia que merece su salud podria incrementar los costos en los servicios de

salud.

Un estudio realizado por Costantino et al, (2013) en Estados Unidos evalud si una

intervencion telefénica posterior al alta de los pacientes reduciria los reingresos hospitalarios



en comparacion con una poblacién control, para identificar si la intervencion temprana
contribuye a evitar el reingreso del paciente. El estudio evidencio que de 48,538 pacientes
que recibieron la intervencion telefonica, 4504 casos fueron readmisionados en comparacion
con 5598 controles durante los 30 dias proximos al egreso. El estudio comprobé la
efectividad del seguimiento telefénico a los usuarios y sus cuidadores recordando las
instrucciones del alta hospitalaria, incluyendo la conciliacion de medicamentos y realizando

apoyo continuo a los cuidadores acerca de las actividades diarias y la correcta alimentacion.

Adicionalmente, una revision realizada por Kripalani et al., (2014), identificd el costo
elevado en los Estados Unidos de las readmisiones del sistema de salud con un gasto anual
de $17.400 millones solo por un programa de reduccion de admisiones, por lo que acordaron
reducir el pago a los hospitales con cifras de readmisiones excesivas; en ese sentido,
identificaron que el reingreso era producto de la calidad de la atencién brindada, por esta
razén encontraron elementos esenciales para reducir las readmisiones, localizando que la
respuesta se encontraba en el sujeto de cuidado y es que si se realizara una valoracion médica
completa se tendria en cuenta que durante y posterior al egreso del paciente se debe dar
educacion al paciente, orientacién del alta, conciliacion de medicamentos y realizar
seguimiento oportuno, llamadas telefonicas de seguimiento, visita domiciliaria y continuar
con intervenciones puente como entrenador de transicién e instrucciones al cuidador, donde

evidentemente hubo una reduccién de los costos.

Un estudio similar realizado en Colombia por Caballero et al. (2016), realizado en 47
ciudades con 6573 reingresos concertd que los reingresos a los 30 dias generan para las
aseguradoras el 16% de los costos. Finalmente se concluye que en Colombia falta

informacidén acerca del manejo del plan de egreso de los centros de salud para asi poder



realizar un enfoque profundo de los factores de reingreso de los usuarios. Por el contrario
Melo et al. (2017), en comparacién con Caballero et al. (2016), menciona la realizacion de
un estudio en el Hospital de la Samaritana donde se elabord un plan de egreso estructurado a
62 pacientes con enfermedades crénicas y sus cuidadores desde el ingreso hasta el egreso
dando continuidad 30 dias posteriores al egreso hospitalario. El estudio se baso en 3 aspectos
fundamentales: la valoracion de la diada (Cuidador y paciente), incluyendo todo el
tratamiento diagnostico y farmacéutico, la educacion al paciente y su cuidador durante su
estancia hospitalaria especificando todas las necesidades de cuidado y el seguimiento
telefonico por un periodo de 30 dias. El estudio finalmente concluyo que hubo una alta
competencia conceptual en la diada y afirma que un plan estructurado y personalizado de

egreso hospitalario reduce los reingresos hospitalarios.

Igualmente, un estudio realizado a 3,101 (diadas conyugales) cuidadoras y sus pacientes de
cuidado, identificé que el agotamiento fisico de los cuidadores, puede alterar el bienestar del
paciente, indicando un aumento de los costos médicos en el sujeto de cuidado, atribuido a los
cuidados que se les proporcionan, ya que el rol del cuidador abarca el cumplimiento de sus
funciones como acompafiante, evitando que se genere un costo en los gastos hospitalarios y

costos debido a una fatiga excesiva en los cuidadores (Ankuda et al., 2017).

Como se ha mencionado anteriormente, si no se evita y se presenta un aumento en los gastos
médicos ya sea en la persona a cuidar o en los cuidadores, se puede producir un aumento en
los gastos financieros tanto en el grupo familiar o en el cuidador conyugal. En efecto, un
estudio realizado en la region Andina de Colombia pudo verificar a través de la metodologia
Caracol donde hace mencion a la carga financiera que se puede presentar a nivel familiar en

un usuario con enfermedad cronica, determinando la cantidad de dinero que invierte la



familia en el cuidado de la persona. De este modo se realiza una comparacion con los gastos
que tenian antes de que su familiar padeciera la enfermedad, obteniendo como resultado que
la carga financiera de un familiar de paciente con enfermedad crdnica es financieramente alta
y que a causa de este resultado es importante que la sociedad se ocupe del sindrome del
cuidador para que asi ellos puedan enfocarse solamente en los gastos del sujeto de cuidado,

evitando el aumento en los gastos economicos familiares (Sanchez et al., 2016).

En este orden de ideas, los cuidadores no solo generan gastos adicionales en aspectos
relacionados con su salud, es decir, Al Janabi et al. (2017) present6 un estudio que se realiz
en Irdn a 22 cuidadores informales y a 9 enfermeras donde se identifico que los cuidadores
pueden llegar a asumir responsabilidades que realizan las enfermeras. Un ejemplo de ello se
presentd en una institucion de salud, donde se demostro que en los cuidadores informales los
costos institucionales de electricidad, consumo de agua, uso de bafio y adicional los gastos
de los pacientes aumentaban, ya que eventualmente los cuidadores no tenian las precauciones
pertinentes para el cuidado de ellos, es decir, dormian al lado de la persona que cuidaban
ocasionando infecciones tanto para ellos como para el usuario, pero también contribuian con
su recuperacion. En efecto, aunque los cuidadores aumentaban los costos hospitalarios, se
evidencio su apoyo en las instituciones de salud, en este caso en particular por la situacion

de Iran en cuanto a la falta de mano de obra.

En sintesis, si las instituciones prestadoras de servicios de salud contaran con el personal
asistencial suficiente, implementarian restriccion de visitas para asi evitar riesgos de personas
que se presentan por no tener los cuidados pertinentes, pero como evidentemente falta
personal, su estrategia radica en dejar ingresar a los cuidadores, con el fin de brindar mas

seguridad a los pacientes. Por lo anterior es importante capacitar a los cuidadores desde una



estructura mas detallada que contemple conceptos tedricos, analisis de casos y autocuidado,

ya que ellos soportan a una familia para evitar la carga que les puede generar su familiar.

Este estudio se realizd en distintas areas y servicios, donde finalmente se observé que los
cuidadores aunque generaban aumento en los gastos institucionales eran muy importantes en
el servicio de post quirurgicos, servicio de obstetricia, entre otros, ya que evitaban que se
generaran complicaciones asociadas a la intervencion, ademas su fraternidad para cuidar a
los neonatos era de admirar. El autor destaca los actos de los cuidadores, porque se evidencia
su adherencia a los protocolos en las instituciones y fomentan un adecuado cuidado, pero
también promueve la necesidad de capacitarlos continuamente para evitar situaciones que

aunque son esporadicas, se necesita que no se presenten(Al-Janabi, et al., 2017).

En conclusion, los anteriores estudios conllevan a la construccion de unos patrones de
capacitacion para cuidadores, donde el cuidador perfeccione sus funciones, que incluyan
conceptualizacién y fundamentos tedricos de los cuidados que brindan para complementar
su labor, que aunque tienen desconocimientos en varios temas propios de su rol, se
encuentren en seguimiento y aprendizaje continuo por parte ya sea, de una institucion de
salud o un institucion de educacidn. Igualmente que se tenga en cuenta su bienestar de forma

integral, evitando también enfermedades por su actuar.

En esta medida al educar a los cuidadores se estaria utilizando una estrategia que incluye la
disminucion de los reingresos hospitalarios de los pacientes con enfermedades cronicas.
Ademas una de las novedades que evidentemente se ha tornado en los servicios de salud es
la disminucion de personal de salud que ocasiona que los cuidadores inicien su contribucion

al acompafiamiento del paciente de forma integral, pero ocasionando errores esporadicos en



los cuidados que establecen como se menciond anteriormente, pero si se brindan conceptos

continuos para ellos, se convierte en un beneficio estratégico para las instituciones de salud.

A raiz de la problemética plasmada durante la lectura del presente articulo referente a la falta
de conocimiento y competencias de los cuidadores en cuanto a las funciones propias de su
rol, seria importante que las instituciones de salud se encarguen de brindar toda la
conceptualizacion y fundamentos tedricos a cuidadores, es decir, la creacion de un programa
institucional para los cuidadores que se encuentran con los usuarios de manera frecuente, asi
el profesional de las instituciones quedaria satisfecho que aunque no cuenten con el personal
necesario para cuidar a sus usuarios, se encuentra el cuidador con el paciente con todos los
modulos cursados satisfactoriamente, contribuyendo con la disminucion de gastos
hospitalarios al reflejarse que no se presentan sobrecostos por riesgos ocasionados por los

cuidadores.

7. Implicaciones para el sistema de salud
Este estudio permitioé hacer unas recomendaciones respecto a los cuidadores a fin de que se
fortalezca su gestion dentro del sistema de salud. Como se ha comentado, los cuidadores,
entendidos éstos como las personas encargadas de cuidar y de brindar el apoyo a los
pacientes, muchas veces sus familiares, no reciben la suficiente atencion del sistema ni

cuentan con mecanismos que promuevan su bienestar integral.

Por ello se identifico la necesidad de implementar un programa completo que permita el
seguimiento de la labor de los cuidadores, incluyendo las inquietudes que se les presente
diariamente al cuidar a la persona que les corresponde, asi se evita que se aumenten los costos

por cuidados inadecuados a los pacientes y por consiguiente se estaria protegiendo la salud



del cuidador. Por tanto al brindar un seguimiento continuo a los cuidadores en cuanto a su
salud fisica, mental, emocional, se observara una disminucion de los costos derivados de
errores por falta de conocimiento o por tener alguna patologia derivada debido a la
sobrecarga del cuidador. En este orden de ideas katsuki et al., (2018) recomiendan tener en
cuenta una estrategia que incluya a los cuidadores y que les ofrezca toda la educacion y el
bienestar del &rea de la salud mental, no solo fomentar su parte educativa también se les debe
promover la iniciativa del autocuidado mental generando que sean participes de su salud, y

bienestar.

Adicionalmente, debe tenerse en cuenta lo mencionado por Sanchez et al. (2016) el cual
sugiere que debe generarse politicas publicas integrales, ya que actualmente la informacién
es escasa para los cuidadores, por lo que debe contemplarse todos los aspectos politicos que
se puedan realizar para asi favorecer su bienestar. Ademas se debe tener en cuenta desarrollar
por cada IPS, un programa relacionado con la poblacion que padece enfermedades cronicas
discapacitantes, ya que ellos son las personas que por su enfermedad cuentan con un cuidador
continuo, asi en este programa se incluiria al cuidador del paciente con enfermedades
cronicas discapacitantes, y se brindaria toda la parte de conceptualizacion teorica y practica

al cuidador.

Ahora bien, con este articulo se pretende contribuir al desarrollo de programas que contengan
capacitaciones continuas, donde se eduque a todos los cuidadores con una modalidad de
aprendizaje didactica, en el que se incluya el aprendizaje basado en problemas, que tenga
metodologia tedrico-practica que permita el abordaje de cuidados idéneos para patologias
crénicas, con un profesional de la salud encargado de su seguimiento, hasta obtener personas

capacitadas para atender a pacientes con enfermedades crénicas. Asimismo la creacién de



programas para cuidadores conllevara a la disminucién de costos en el sistema de salud,
evitando reingresos e invitando a los cuidadores que asuman un autocuidado auténomo,

donde previamente hubiera cursado el programa para cuidadores.

Por otra parte se pudo evidenciar que la salud mental de los cuidadores se puede ver afectada
por su labor, por lo que es necesario incluir dentro de los programas que se recomiendan
anteriormente que existan consultas dirigidas a valorar la salud mental para evitar futuras
enfermedades o problemas relacionados con el suefio por el agotamiento fisico que suele
presentarse. Debe brindarse valoraciones de salud periddicas a cuidadores, evaluando todos
los sistemas por patrones evitando con tiempo que se presenten futuros diagndsticos que le
generen mas aumento de costos al sistema de salud, por no prevenir alteraciones que se

puedan presentar.

En consecuencia, los cuidadores deben fortalecer dia a dia sus conocimientos, por lo que es
necesario crear pautas educativas para ellos, ya que es seguro que son personas que aportan
un nivel alto de colaboracion y trabajo, por lo que una de esas pautas debe estar fundamentada

en su bienestar laboral.

Ademas, se destaca la importancia de desarrollar programas estructurados para cuidadores
que brinden seguimiento telefénico, es decir, que se tenga por parte de los profesionales de
la salud, continuidad de los tratamientos enviados a los pacientes con enfermedades crénicas
que cuenten con cuidador, asi con la ayuda de las herramientas tecnoldgicas se puede evaluar
el proceso que ha realizado el cuidador con sus pacientes y asi mismo, se les estaria
generando conocimiento. En definitiva al realizar la presente revision bibliografica considero

importante profundizar en Colombia acerca de los cuidadores y de las personas que se



encuentran dentro de la tercera edad que padezcan alguna enfermedad crénica discapacitante,

donde se observe detalladamente su cuidado y el de las personas que se encargan de ellos, ya

que, se puede evidenciar que es una poblacion que no cuenta con los suficientes programas

para su bienestar.

Finalmente recomiendo centrarse en el cuidador de pacientes con enfermedades crdnicas

discapacitantes evitando que se presente el sindrome del cuidador, ademas es deber de la

sociedad informarles acerca de pertenecer a nuevos programas y beneficios que formalice el

estado para ellos, de modo que sientan que su labor es una de las mas importantes y

fomentando que se garanticé la creacion de herramientas que les facilite la labor que hacen

diariamente.

8. Conclusiones

La calidad de vida de los cuidadores de pacientes con enfermedades crénicas estan
estrechamente relacionadas con las politicas publicas, en cuanto éstas pueden constituir
un soporte que le permite a los cuidadores no solo desarrollar mejores estrategias de
afrontamiento para continuar con su labor sino promover su bienestar y el del paciente.
Las instituciones de salud y demas organismos relacionados con el sistema de salud deben
dar atender al cuidador de manera integral y garantizarles sus derechos como ciudadanos.
De esta forma se estaria optimizando la calidad de vida del paciente y se reducirian los
costos al sistema de salud. El reducir la sobrecarga y el agotamiento del cuidador
mejoraria la calidad que este brinda al paciente.

Finalmente se debe generar consciencia sobre la importancia del cuidador en el sistema
de salud y principalmente en aquellos que proveen cuidado a los pacientes con

enfermedades cronicas discapacitantes. Se trata de personas que deben adquirir



conocimientos béasicos de cuidado para que puedan ofrecer una atencidén adecuada al
paciente. El conocimiento reduce el estrés del cuidado que en estos casos es permanente,
se necesita una formacion continua basada en la conceptualizacion de la enfermedad, sus
bases fisiologicas, los cuidados necesarios de acuerdo con el trastorno, posibles riesgos
entre muchos otros. Esta formacion debe ser dada por profesionales de salud y equipos
interdisciplinarios formados en el campo de la educacion a cuidadores. Estos programas
deben implementarse por ciudades, por localidades, por barrios para que a través de estos
grupos se consoliden también redes de apoyo entre cuidadores. Estos programas ademas
de ampliar el apoyo social a los cuidadores, ofreceran el conocimiento continuto que ellos
requieren para aplicar cuidados con seguridad y mayor satisfaccion.

Dado que el sistema de salud se podria ver afectado financieramente si no se tienen las
medidas de prevencion para evitar padecer el Ilamado Sindrome del Cuidador, es
necesario que los programas para cuidadores se orienten a los cuidadores de pacientes
asistenciales, es decir, que se encuentren en servicios de salud y ademas se orienten con
un enfoque ambulatorio dirigido a cuidadores, ya que estos se trasladan con sus pacientes
a sus hogares. Estos programas garantizarian la continuidad de las acciones y permiten
un seguimiento mas cercano.

El bienestar psicosocial del cuidador debe considerarse de manera prioritaria y promover
su resiliencia a través de la accesibilidad a diversos servicios como centros de apoyo
emocionales, servicios de relevo , capacitaciones educativas continuas , creacion de
politicas publicas, capacitaciones en servicios sistematicos, valoraciones medicas
periddicas, en fin, todas aquellas estrategias que les brinde seguridad y apoyo a su labor.
Lo anterior cobra especial relevancia en cuanto se ha evidenciado que los reingresos

hospitalarios estan relacionados con los planes de egreso hospitalario.



Dado el incremento de la enfermedad crénica y su impacto social y financiero para el
pais, se sugiere el continuar estudiando el fendmeno de la atencién al cuidador en
poblacion Colombiana. Un adecuado manejo del cuidador y de los pacientes, seria de
gran utilidad en cuanto a promover la calidad de vida de ambos y una mejor atencion que

reduciria sobre costos al sistema.
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