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1. Resumen

Para las grandes economias, una de las principales preocupaciones es el
envejecimiento de su poblacion. Este fendmeno ha creado una necesidad creciente de
aumentar y mejorar la fuerza laboral de cuidadores domiciliarios. Sin embargo, esta
creciente demanda se ha visto limitada por un conjunto de riesgos psicosociales que afectan
directamente el desempefio de los cuidadores domiciliarios y en especial la generacion de
resultados adversos que pueden afectar la atencion de los pacientes en el domicilio. De esta
forma, esta investigacion tiene como objetivo analizar los factores sociofamiliares y
clinicos que inciden en el desempefio de los cuidadores domiciliarios en las actividades de
atencion domiciliaria de la salud. Para lograr el propdsito de la investigacion, se utiliza un
modelo de ecuaciones estructurales para procesar la informacién de una encuesta realizada

mediante la prueba de Zarit a 74 cuidadores domiciliarios.

Palabras Clave: Factores sociofamiliares, factores clinicos, cuidadores de salud

domiciliarios, abordaje psicosocial, prueba de Zarit.

Keywords: Socio-family factors, clinical factors, home health care caregivers,

psychosocial approach, Zarit test.



2. Planteamiento del problema

Segun datos de The Centers for Medicare & Medicaid Services (2023), solo en
paises desarrollados como Estados Unidos se requieren alrededor de 8,2 millones de nuevos
puestos de trabajo para 2028 para respaldar la demanda de servicios de atencion
domiciliaria para personas mayores y otros cuidados en el hogar. Lo anterior plantea un
desafio a la capacidad de respuesta para este tipo de servicios, y donde factores no solo
macroeconomicos sino también psicosociales estan sumando presiones a este fendmeno a
nivel mundial.

Ademas de los problemas de la fuerza de trabajo, las condiciones epidemioldgicas,
especialmente las enfermedades cronicas, son fundamentales para analizar, ya que impactan
en la necesidad de esta fuerza de trabajo. Segun la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) y la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS), las enfermedades cronicas son
las principales causas de enfermedad y muerte en el mundo, generan dependencia total o
parcial y requieren de un cuidador parcial o permanente (ACISD, 2021).

En el caso de América Latina, el comportamiento epidemiol6gico muestra que, en
la mayoria de los paises, las enfermedades crdnicas se han convertido en las principales
causas de morbilidad y mortalidad. Esta situacién crea la necesidad de que en el hogar haya
personas gue atiendan al paciente a nivel formal o informal, que deben saber: como se
cuida, qué se siente, qué cambios experimentan las familias frente al paciente dependiente,
lo que genera el cuidado y a partir de los Prestadores de Servicios Médicos Domiciliarios
de la Institucion se puede apoyar el proceso y quehacer del cuidador. Es fundamental
sefialar que la atencién domiciliaria se entiende como la atencién al paciente por personal

de salud capacitado, abarcando diversas dimensiones y enfocada a brindar atencion



primaria hospitalaria desde la comodidad de su hogar, constituyendo una alternativa
eficiente que se lleva a cabo desde las diferentes modalidades de atencion y
acompariamiento de la red de apoyo en salud, como médicos, enfermeras, terapeutas,

trabajadoras sociales, psicélogas y nutricionistas.

La organizacion mundial de la salud (OMS) define el cuidado domiciliario como la
asistencia programada que lleva el cuidado y la atencion biopsicosocial y espiritual al
domicilio del paciente. El principio de la atencion domiciliaria (AD) es asegurar los
factores de atencion integral del paciente involucrando su entorno familiar y social;
determinar la prevencion, promover el autocuidado y cubrir los problemas mentales que
estas enfermedades acarrean y, sobre todo, la formacion de su cuidador y familia, que
abarca varios componentes, desde el clinico hasta el administrativo.

En el &mbito académico es posible observar diferentes estudios asociados a los
cuidadores domiciliarios. Estos estudios definen campos de interés especificos, como los
procedimientos clinicos (Lannon et al., 2023; Nascimento et al., 2022; Kardosod et al.,
2023; Pitts et al., 2023; Cloyes et al., 2023; Shewangizaw et al. al., 2023; Chikanya et al.,
2023; Lee et al., 2023; Xu et al., 2023; Afonso et al., 2023), factores de riesgo ocupacional
(Yinetal., 2023; von Heymann et al. al., 2023; Bankole et al., 2023; Gulestg et al., 2023;
Holton et al., 2023), género (Oda et al., 2023), pandemia (Dolberg et al., 2023), costo
operativo ( Marani et al., 2023). Terapia (Lavis et al., 2023) y tecnologia (Levenson et al.,

2023).

Considerando los estudios previos, es posible encontrar un llamado entre los

diferentes estudiosos a profundizar en los estudios sobre los factores de riesgo de los



cuidadores con el fin de anticipar no solo los actuales sino también los riesgos futuros que
puedan surgir en la atencién al paciente. (Yin et al., 2023). Un segundo vacio se relaciona
con la necesidad de profundizar la investigacion sobre las necesidades de los cuidadores
para comprender mejor las condiciones permanentes a las que se enfrentan en la prestacion
de sus servicios (Bankole et al., 2023).

Teniendo en cuenta los vacios anteriores, esta investigacion contribuye a la
comprension de los factores sociofamiliares y clinicos que afectan el desempefio de las
actividades en el hogar de los cuidadores domiciliarios. Para dar respuesta a este propdsito,
este trabajo se estructura de la siguiente manera: En la primera parte, se realiza un analisis
relacionado con las teorias sobre los cuidadores domiciliarios y los diversos factores que
pueden afectar el resultado de su tarea. En segundo lugar, se considera la metodologia de
los estudios y la técnica de procesamiento de la informacion. En la tercera parte se
presentan los resultados y finalmente se presentan las principales conclusiones de la

investigacion.

2.1 Pregunta de investigacion
¢Cuales son las limitaciones desde la perspectiva del cuidador que conlleva la

atencion médica domiciliaria del régimen subsidiado, en una IPS de Santiago de Cali?



3. Marco de Referencia

En 1947 se inaugura la modalidad de Hospitalizacion domiciliaria (HD) en Nueva
York, Estados Unidos, siendo un tratamiento de hospital hasta el domicilio del paciente,
una de las principales razones para crear la primera unidad de HD era la de descongestionar
las areas hospitalarias para brindar un ambiente favorable para la recuperacién del paciente,
esta modalidad se realizo inicialmente en Norteamérica, Europa, Canada y Latinoamérica.

En 1951, el Hospital de Tenon de Paris, Francia, fue el primero en crear una unidad
de hospitalizacion domiciliaria para pacientes crénicos.

En 1987, el Hospital Montreal (Hospital Extra-mural) de Canada inicia una prueba
piloto para pacientes quirargicos dados de alta, y pacientes bajo el tratamiento de
antibioticos parentales de pacientes agudos.

En América Latina, Argentina, Brasil, Chile y Colombia son los primeros paises que
han implementado la atencién domiciliaria, iniciando en entidades privadas de salud. En
1993 en Colombia se crea la Fundacion Santa Fe tomando la iniciativa de la atencion de
salud domiciliaria implementandola a todo el pais, con los lineamientos que se conocen
hasta ahora.

En Colombia se crean los programas de servicio de atencién en casa, como la
estrategia para velar por la atencion de pacientes con enfermedades crénicas y terminales
dando seguimiento y control a los afiliados a las entidades promotoras de salud, se
constituye una nueva Resolucion 5261 de 1994, dando como prioridad los términos
normativos y legales de este actual servicio; desarrollando como continuidad el Acuerdo

029 de 2011 la cual expone la atencion domiciliaria el de brindar una solucion a los



problemas de salud desde el domicilio y contando con el apoyo de profesionales,
tecnodlogos, técnicos y auxiliares del area de las ciencias de la salud.

Como se menciona anteriormente la definicion de atencion domiciliaria es la
estrategia de generar una calidad de vida supliendo la necesidad que requiere un paciente,
optando por “las mejores condiciones posibles, con todas las connotaciones asistenciales y
organizativas que ello conlleva; tanto para el paciente y su familia como para el equipo de
atencion de salud” (Ramirez, 2005, p.17).

Uno de los principales objetivos de la AMD es la de brindar una mejor calidad de
vida para el paciente que requiere un continuo cuidado hospitalario, por ende, la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 1996) define calidad de vida como la percepcion
individual de su posicion en la vida en el contexto de la cultura y los sistemas de valores en
los que vive y en relacion con sus objetivos, expectativas, estandares y preocupaciones.

Los diferentes lineamientos y modelos de atencidn que se han desarrollado a través
de la historia han sido modificados segun las instituciones y entidades de salud de cada
pais, siguiendo unos factores en comun, siendo orientados para los cuidados temporales y/o
permanentes segun la necesidad del usuario, asi mismo la manera de como se provee el
servicio segun su Institucién Prestadora de Salud determina dichos mecanismos de
financiacion en su tratamiento; los modelos y lineamientos se basan en las necesidades y
tienen el fin de mejorar la confortabilidad del paciente garantizando una alta efectividad de
dicho usuario, involucrando a sus cuidadores, familiares y el personal profesional de salud,
de tal manera las principales caracteristicas son:

o Garantizar una atencién domiciliara integral.
o Atenciones de cuidados paliativos, biopsicosociales,

lineamientos de promocion y prevencion del paciente.



o Gestion de medicamentos, recursos sanitarios y personal

auxiliar (si se requiere segun condicion del paciente).

Teoria de la autoeficacia (ES) en el hogar del cuidador

La teoria de la autoeficacia es reconocida por su capacidad para explicar los factores
que pueden influir psicolégicamente en el desempefio de los individuos ante eventos
altamente estresantes (Cheng et al., 2023). Para estudiosos como Bandura (1982),
determina que la teoria ES, es vista como un constructo conceptual que permite analizar las
habilidades para realizar una tarea, que es percibida por los individuos y que los motiva a
realizar acciones para satisfacer una necesidad de cuidado.

De esta forma, cuando una persona tiene un nivel importante de autoeficacia,
tiende a desarrollar un comportamiento basado en la confianza en sus capacidades para
realizar un trabajo y asi lograr los objetivos establecidos. De igual manera, lleva al
individuo a enfocarse mas en sus esfuerzos para enfrentar los desafios que tendria una
persona con un nivel mas bajo de ES. A pesar de lo anterior, aiin se necesitan estudios para
investigar los factores que determinan este comportamiento considerando las diferentes
regiones donde se desarrollan las actividades. Cabe sefialar que la teoria ES muestra que en
ocasiones los cuidadores tienden a percibir situaciones con inconvenientes, llevandolos a
desarrollar sentimientos de frustracién e incompetencia en el cuidado de los pacientes

(Cheng et al., 2023).

La teoria de la autoeficacia ha sido de gran relevancia en salud. Prueba de lo
anterior se basa en los diferentes estudios desarrollados, dentro de los cuales se encuentran

subcampos de estudio como validacion de escalas (Tomczyk et al., 2023; Deschenes et al.,



2023; McAnally et al., 2023), enfermeria (Jeddi et al.., 2023; Chen et al., 2023; Jia et al.,
2023; Alrimali et al., 2023; Ranneileng et al., 2023; Liu et al., 2023; Nudelman, 2023;
Stuppy et al., 2023), Enfermedad (Parwani et al., 2023; Chen et al., 2023; Wilson, 2023).

La autoeficacia se define como la percepcion de una capacidad especifica para
llevar a cabo una tarea (Bayir et al., 2021). La autoeficacia contribuye al cambio de
comportamiento en un individuo porque es un factor que, por su naturaleza, impacta en los
procesos cognitivos de los individuos. Otro aspecto esencial que destacar, es que la
autoeficacia, en el sentido individual, esta asociada a una sensacion de éxito muy valorada
en términos sociales.

Segun autores como Scherbaum et al. (2006), cuando un individuo percibe su
autoeficacia, actuara con mayor control de las situaciones que se le presenten en su vida.
Este mismo concepto de autoeficacia se relaciona con otros conceptos, como la autoestima
y la autorregulacion, que presentan actitudes y habilidades cuando las personas alcanzan el
méaximo desarrollo personal.

Estudiosos como Bandura (1982) afirman que la percepcién de autoeficacia se
obtiene a partir de informacion de fuentes primarias. Estas fuentes estan sujetas a la
experiencia directa con los acontecimientos que el individuo vive a diario. Sin embargo,
estas sensaciones influyen en las percepciones, creencias y comportamientos de los
procesos de toma de decisiones individuales. Ademas, después de varios estudios,
académicos como Gozum et al. (1999) concluyeron que la percepcién de autoeficacia es
fundamental para el desarrollo de conductas saludables. Es importante sefialar que las
actividades de los cuidadores y otros profesionales de la salud conllevan una enorme
responsabilidad, especialmente por el tipo de responsabilidades que asumen. De esta forma,

el desempefio profesional requiere formacion y capacidad para prestar servicios de consulta



y participar en procesos de rehabilitacion en los que se acompafia a un paciente en distintas

etapas (Karakas et al., 2016).

Prueba de Zarit

Esta investigacion hace uso de la prueba de Zarit. Esta escala de entrevista permite
una evaluacion objetiva y subjetiva de la carga de los cuidadores, recogiendo informacion
sobre diversos aspectos relacionados con la salud, los aspectos sociales, personales,
pecuniarios, emocionales y las diferentes relaciones con otras personas que puede tener un
individuo. Esta escala consta de 22 items en una escala de likers.

La relevancia de esta evaluacion de la carga se debe principalmente a los diferentes
cambios en la epidemiologia y todos aquellos relacionados con una poblacion especifica.
De esta forma, los procesos demograficos han creado diferentes condiciones de salud que
hacen necesario contar con informacion vital para generar estrategias de intervencion que
puedan prepararse ante eventos de salud con impacto social. También es fundamental
verificar las condiciones y avances tecnoldgicos que mejoren las condiciones de vida de los

pacientes y el desempefio de los cuidadores.



3.2 Marco legal
3.2.1 normas relacionadas con legislacién en salud

e Resolucion No. 5261 de 1994, se establece el manual de actividades,
intervenciones y procedimientos del plan obligatorio de salud en el sistema general
de seguridad social en salud. Articulo 8.

e Acuerdo 029 de 2011, el cual expone brindar una solucién a los
problemas de salud desde el domicilio, contando con el apoyo de profesionales,
técnicos y auxiliares del area de la salud con la participacién de la familia.

e Resolucion 5521 de 2013, define los servicios extras hospitalarios de
salud.

e Constitucion Nacional de 1991 Resolucion 13431 de 1991 (Declaracion
de los Derechos de los Pacientes)

e Ley 1438 de 2011 segun el articulo 64, la prestacion de servicios
domiciliarios.

e Ley 100 de 1993, por la cual se crea el sistema de seguridad social,
articulo 152 a 248.

e Ley 23 del 18 de febrero de 1981, (Etica médica) se dictan normas en
materia de ética médica. Los codigos de ética de las diferentes disciplinas de la
salud en Colombia

e Resoluciones 4445 de 1996, normas en lo referente a las condiciones
sanitarias.

e Resolucion 741 de 1997, instrucciones sobre seguridad personal de

usuarios y los prestadores de servicios de salud.



e Resolucion 1995 de 1999 (Manejo de historia clinica), por la cual se
establecen normas para el manejo de la historia clinica.

o La Ley 1618 de 2013, establece las disposiciones para garantizar el
pleno ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad. En el Articulo 9
numeral 5 establece: EI Ministerio de Salud y Proteccidn Social o quien haga sus
veces, garantizara que las entidades prestadoras de salud implementen servicios de
asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad,
incluida la asistencia personal que sea necesaria para facilitar su vida digna y su

inclusion en la comunidad, evitando su aislamiento.”

o “Articulo 10, numeral 2 punto d: Establecer programas de atencion

domiciliaria para la atencion integral en salud de las personas con discapacidad”

. Apoyados por mecanismos legales como Derechos de Peticién,
Tutelas, demandas, los usuarios de los servicios de salud, han evocado a la garantia
plena de sus derechos en salud, se citan las sentencias T-683 DE 2013 Y T-249 DE

2014 entre otras.

o Ley 1733 de 2014 "Mediante la cual se regulan los servicios de
cuidados paliativos para el manejo integral de los pacientes con enfermedades
terminales, crénicas, degenerativas e irreversibles en cualquier fase de la

enfermedad de alto impacto para la calidad de vida”

o El Articulo 10. en su Objeto. reglamenta el derecho que tienen las

personas con enfermedades en fase terminal, cronicas, degenerativas e irreversibles,



a la atencion en cuidados paliativos que pretende mejorar la calidad de vida, tanto
de los pacientes que afrontan estas enfermedades, como de sus familias, mediante
un tratamiento integral del dolor, el alivio del sufrimiento y otros sintomas, teniendo
en cuenta sus aspectos psicopatoldgicos, fisicos, emocionales, sociales y
espirituales, de acuerdo con las guias de practica clinica que establezca el Ministerio

de Salud y Proteccion Social para cada patologia.



4. Objetivos

4.1 Objetivo general:
Analizar las limitaciones desde la perspectiva del cuidador que conlleva la

atencion médica domiciliaria del régimen subsidiado, en la IPS de Santiago de Cali.

4.2 Objetivos especificos:

- Identificar las limitaciones socio familiares y clinicas percibidas en el
cuidador en la atencion médica domiciliaria de la IPS del régimen Subsidiado.

- Determinar el nivel de agotamiento fisico y psicolégico del cuidador
de la IPS del régimen Subsidiado.

- Desarrollar estrategias de apoyo para mejorar las condiciones

biopsicosociales del cuidador de la IPS del régimen Subsidiado.



5. Disefio Metodoldgico

Se realizé un estudio cuantitativo para determinar las limitaciones y el agotamiento
sociofamiliar y clinico del cuidador. Se aplico la prueba de Zarit a partir de una encuesta
para identificar limitaciones sociofamiliares, clinicas y agotamiento del cuidador.

74 cuidadores con pacientes pertenecientes al programa de atencion domiciliaria,
clasificados como crénicos, dependientes de un tercero, para las actividades béasicas de la
vida diaria, como bafio, alimentacion, movilizacion, cambio de pafiales, administracion de
medicamentos, trdmites administrativos como autorizacion de tramites, citas con
especialistas, reclamo de medicamentos e insumos. Se determinaron los criterios de
inclusion: Pacientes categorizados en etapa cronica mayores de 18 afios. Ademas, se
excluyen pacientes con potencial de rehabilitacion, pacientes agudos o en cuidados
paliativos. El cuestionario se administrd personalmente a cada cuidador después de firmar

el consentimiento informado para el uso de la informacion en este estudio.

El estudio analizo la frecuencia con la que los cuidadores respondieron a los
elementos del cuestionario de puntuacion de Zarit. Se utilizo la prueba de Kolmogorov-
Smirnov para determinar si la distribucion de las puntuaciones seguia una distribucién
normal. Se utiliz6 una prueba t de Student de dos colas para comparar los perfiles de los
cuidadores para las variables con dos categorias. En comparacién, se utilizé una prueba de
analisis de varianza de una via para las variables con tres o mas categorias. La prueba de
Chi-cuadrado se utiliz6 para investigar las relaciones entre las cargas de los cuidadores.

Cada item fue puntuado en una escala tipo Likert de 0 a 4 para clasificar la carga del

cuidado. La suma de estos puntajes determiné si la carga no existia (21 puntos), ligera (21-



40 puntos), moderada (41-60 puntos) o alta (61-88 puntos).



6. Resultados

Segun el analisis de edad, el 57% de la poblacion tiene entre 36 y 59 afos, seguido
del 19% entre 18 y 35 afios, el 18% entre 60 y 75 afios y el 7% mayor de 75 afios. De
acuerdo con los resultados, la mayoria de los cuidadores, el 76%, se encuentran en una edad
productiva, considerando que el ciclo de vida por el que pasan entre los 18 y los 59 afios les
permite tener mayores capacidades fisicas y emocionales para asumir un nuevo rol. Sin
embargo, esto puede causar dificultades econdmicas, dado que muchos cuidadores se ven
obligados a dejar sus trabajos, lo que afecta sus ingresos. Contrariamente a la creencia
popular, el 7% de los cuidadores son adultos mayores de 75 afios con baja capacidad fisica
para desempefiar sus funciones.

Ademas, el 74% de los encuestados no cuenta con transporte para trasladar a su
familia, el 16% cuenta con transporte y el 9% cuenta con transporte proporcionado por su
compafiia de seguros. Esta situacion demuestra las dificultades que existen en la atencion
domiciliaria para el traslado de los pacientes criticos con discapacidad, para la asistencia a
las distintas consultas y paraclinicos que se requieran, para la atencion integral, que esta
ligada a las condiciones econémicas de los usuarios del régimen subsidiado, limitando la
capacidad del médico general para definir diagndsticos y mantener la continuidad del
tratamiento.

Ademas, las familias reconocen positivamente los beneficios de recibir cuidados en
el hogar, tanto para el paciente como para ellos, con un 97% calificando el concepto de
asistencia como til para aliviar los procesos del paciente y cuidadores y favoreciendo el

concepto de asistencia recibida de cuidados en el hogar.



La Tabla 2 muestra la distribucion de las respuestas sobre los items de la escala de
la entrevista de sobrecarga de Zarit. Entre los principales hallazgos se encuentra que el
41,4% de los encuestados cree que el cuidado de familiares y otras responsabilidades
pueden ser estresantes. De ellos, el 83,1% nunca se ha sentido avergonzado por el
comportamiento de su familia, seguido del 8,5% en alguna ocasion, el 7% en contadas
ocasiones y el 1,4% en numerosas ocasiones. Ademas, el 31% de los encuestados cree que
casi siempre se preocupa por el futuro de su familia, mientras que solo el 14,1% dice que
nunca se ha preocupado por el futuro.

Las categorias méas negadas por los cuidadores fueron las siguientes: sentirse
estresado en el cuidado y sus otras responsabilidades con la familia y el trabajo (32,1%),
sentir vergiienza por el comportamiento del familiar (75,1%), sentir que el paciente ha
perjudicado sus relaciones con los demas, familiares o amigos (65,0 %), se sienten tensos
cuando el familiar esta cerca (85,0 %), sienten que su salud se ha visto afectada por cuidar
al familiar (43,2 %), sienten que no tienen tanta privacidad como quisieran (21,4%), sienten
que su vida social se ha visto perjudicada por tener que cuidar a su familiar (43,0%), se
siente incobmodo por distanciarse de sus amistades por el cuidado de su familiar, creen que
no podran cuidar a su familiar por mucho tiempo (54,1%), siente que ha perdido el control
de su vida desde la enfermedad del familiar (54,1%) y preferiria delegar responsabilidades.

Los miembros de la familia creen que son los Unicos que pueden cuidarlos,
representando el 42,9% de todos los cuidadores, lo que genera dependencia econdémica y
personal de un solo miembro de la familia.

Segun datos sociodemograficos, la mayoria de los cuidadores son solteros,
destacandose la presencia continua del género femenino en el cuidado de sus familiares,

donde se identifica que, segun el estudio realizado de los 74 cuidadores, el 78% son



mujeres, y un 22% hombres. Cuidar a un familiar con necesidades especiales puede causar
fatiga extrema, agotamiento y frustracion. La ausencia de otros miembros de la familia que
ayuden con las responsabilidades de cuidado, asi como las preocupaciones sobre la salud de
sus familiares, impactan directamente a las mujeres, lo que resulta en un tiempo limitado
para el autocuidado. Esta situacion se suma a la carga de los cuidadores que anteponen las

necesidades de sus familiares a su bienestar.

Figure I.

Zarit Burden Interview

Zarit Burden Interview

SEVER BURDEN 14%

MODERATE TO SEVERE BURDEN 27%

MILD TO MODERATE BURDEN 51%

NO BURDEN 8%

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

Cuando observamos el numero total de las encuestas, podemos ver que el 8% no
tiene sobrecarga, el 51 % tiene sobrecarga ligera a moderada, el 27 % tiene sobrecarga

moderada a severa, y el 14% tiene sobrecarga severa.



7. Discusion y Conclusiones

El presente estudio muestra la importancia del rol del cuidador para la atencion y
recuperacion del paciente, el usuario del servicio de salud, bajo la modalidad de atencion
domiciliaria, ya que son ellos quienes conocen a profundidad las necesidades, desarrollan
sus habilidades para cuidar, conocer el sentir tanto del paciente, como cuidador y los demés
seres que lo rodean, los cambios que experimentan a nivel familiar y el apoyo que pueden
recibir de entidades externas en el proceso.

Segun los resultados de las encuestas realizadas a los cuidadores de pacientes
cronicos atendidos bajo la modalidad de atencion domiciliaria, la persona que ejerce el rol
de cuidador, a medida que pasa el tiempo, genera ganancias personales para fortalecer su
actividad a través de la experiencia que adquiere, la cual le permite conocer mucho mas de
cerca aspectos relevantes de la patologia del paciente, su cuidado, comprender el mundo del
paciente, lo que lleva a encontrar un equilibrio entre su vida personal y la del cuidado de su
familia.

Es necesario que la atencion domiciliaria, con todos los factores y componentes
definidos por la OMS en su concepto, para brindar una atencion integral asistencial,
involucre permanentemente tanto la atencion médica como la asistencial y psicosocial,
entendiendo que la salud integral ha sumergido el concepto Biopsicosocial.

De acuerdo con lo analizado en las respuestas brindadas y la experiencia en el
sector, es necesario que las Instituciones Prestadoras de Salud implementen programas
educativos para los cuidadores para que de esta manera se generen habilidades que
permitan una gestion adecuada tanto del cuidado del paciente como del autocuidado del

cuidador. La educacion debe enfocarse en empoderarlos con conocimientos



organizacionales que les permitan manejar adecuadamente los recursos que existen en el
sector a nivel clinico y asistencial para que obtengan las habilidades necesarias para brindar
un adecuado manejo del paciente en el hogar, pero también a nivel psicosocial para
prevenir la aparicion de sobrecargas mediante la adecuada gestion de las emociones y

sentimientos.

Los resultados permiten definir una tendencia en cuanto al perfil del cuidador, en el
que predomina el género femenino, en edades jovenes entre 36 y 59 afios, estado civil
soltero y cuya ocupacion esta relacionada con las labores del hogar, ademas, los niveles de
las condiciones socioecondémicas mas prevalentes son 0,1,2,3, es decir, condiciones
econdmicas de vulnerabilidad, lo que se asocia a que en la zona donde se realiza la
recoleccion de datos se trata de pacientes del régimen subsidiado, lo que lleva a generar
dificultades en el traslado del paciente, y poco o nulo apoyo para la realizacion de tramites
administrativos por parte de otros familiares.

La mayoria de los cuidadores considera que fue evidente la informacién brindada
por el personal de salud sobre el diagnéstico y pronéstico del paciente, asi como la
educacion para el cuidado y manejo para desarrollarla en el hogar. Este concepto esta
relacionado con el apoyo que brinda la Institucion Prestadora de Servicio en el proceso.

Tras evaluar el papel de la atencion domiciliaria, la mayoria considera que el
programa que brinda la Institucién Prestadora de Servicio casi siempre aligera la carga del
proceso del paciente y su atencidn, concluyendo que el abordaje que realiza el programa a
través de su personal es acorde con la realidad de las familias, el paciente y los cuidadores,
que se pueda profundizar, de tal forma que abarque todos los ambitos que se requieren para

una adecuada formacion de las familias.



Respecto a la prueba de Zarit, destaca que existe un alto porcentaje de cuidadores
con sobrecarga, solo el 8% no presentan ningun sintoma, lo que permite concluir que han
logrado un equilibrio entre el cuidado del familiar y el desarrollo de su vida personal. El
51% presentan sobrecarga ligera, es decir han gestionado adecuadamente el proceso de
enfermedad de su familiar, pero aun existen algunos condicionantes que afectan su rol. El
27% presentan sobrecarga moderada y el 14% severa, que se constituye en el 41% de la
poblacién estudiada, quienes ain manifiesta necesidad de apoyo o ayuda para el ejercicio
del cuidado, con quienes se debe intervenir para prevenir futuros dafios que afecten tanto al

paciente como al cuidador.

Aportes practicos

En base a los resultados de este estudio, se requiere la implementacion de un
programa que permita la Atencion del Cuidador, el cual esté enfocado en el apoyo que se
brinde a los familiares de los pacientes con discapacidad cronica, atendidos bajo la
modalidad de atencion domiciliaria para disminuir los factores de riesgo que puedan influir,
tanto la seguridad del paciente como la prevencién de la generacion de patologias y
sobrecarga del cuidador. Por ello, se proponen las siguientes estrategias: Apoyo permanente
al equipo de salud, frente a la educacion para el manejo adecuado del paciente en el
domicilio. Orientacidn psicosocial a la familia y cuidadores para el manejo adecuado de las
emociones y sentimientos desencadenados en el ejercicio del rol. La constitucion de un
grupo de autoayuda permite tejer lazos de amistad y apoyo a partir de las experiencias de
vida de las diferentes familias usuarias del programa. Orientacién por parte del area
administrativa y legal de la Institucién Prestadora de Servicio para que los cuidadores

aprendan a gestionar adecuadamente los requerimientos del paciente, garantizando el goce



efectivo de los derechos a la salud.



Tabla 1.

8. Anexos

Encuesta Aspectos Sociodemograficos

Encuesta Aspectos Sociodemograficos

1 | Genero Femenino, Masculino
2 | Estado Civil Unidn Libre, Soltero, Casado, Viudo
3 |Estrato 0,1,23/45,6
Empleado, Estudiante, Hogar, Independiente,
4 | Ocupacion Pensionado, Ninguno
¢Cuenta con .
transporte propio para movilizar ng??;jo
o
g |@su familiar” si No EPS
¢ Cuéntas personas
6 residen en la vivienda?
Rara | Algunas | Bastantes |Casi
Nunca Vez Veces Veces Siempre
¢Considera que el
diagnostico y pronostico de su
familiar ha sido o fue claro de
. parte del personal en salud?
¢La educacion para
el cuidado y manejo de su
familiar fue claro, y de verdad
funcion6 en el momento de
8 realizarlo en casa?
¢Ha presentado
dificultades o barreras para el
9 manejo integral de su familiar?
¢Ha presentado
dificultades en el rol como
10 | cuidador?




11

¢Ha desarrollado
enfermedades como cuidador en
el proceso del cuidado de su
familiar?

12

¢Considera que su
EPS esté en constante
acompariamiento para conocer las
verdaderas condiciones de su
familiar y de su entorno?

13

¢ Para los tramites
administrativos (autorizaciones,
especialistas, reclamo
medicamentos, insumos), ¢cuenta
usted con ayuda para estos
procesos, o debe realizarlos usted
mismo?

14

¢Considera que la
atencion domiciliaria ha ayudado
a alivianar el proceso del paciente
y de sus cuidados?




Tabla 2.

Zarit Burden Interview

The Zarit Burden Interview

|

0: Never 1: Rarely 2: Sometimes 3: Quite Frequently 4: Nearly Always

QUESTION SCORE
0| 1] 2| 3
1 |Do you feel that relative asks for more help than he/she needs?
Do you feel that because of the time you spend with your relative that
2 |you don’t have enough time for yourself?
Do you feel stressed between caring for your relative and trying to
3 | meet other responsibilities for your family or work?
4 | Do you feel embarrassed over your relative’s behavior?
5 |Do you feel angry when you are around your relative?
Do you feel that your relative currently affects our relationships with
6 |other family members or friends in a negative way?
7 | Are you afraid what the future holds for your relative?
8 | Do you feel your relative is dependent on you?
9 | Do you feel strained when you are around your relative?
Do you feel your health has suffered because of your involvement
10 |with your relative?
Do you feel that you don’t have as much privacy as you would like
11 |because of your relative?
Do you feel that your social life has suffered because you are caring
12 | for your relative?




13

Do you feel uncomfortable about having friends over because of your
relative?

14

Do you feel that your relative seems to expect you to take care of
him/her as if you were the only one, he/she could depend on?

15

Do you feel that you don’t have enough money to take care of your
relative in addition to the rest of your expenses?

16

Do you feel that you will be unable to take care of your relative much
longer?

17

Do you feel you have lost control of your life since your relative’s
illness?

18

Do you wish you could leave the care of your relative to someone
else?

19

Do you feel uncertain about what to do about your relative?

20

Do you feel you should be doing more for your relative?

21

Do you feel you could do a better job in caring for your relative?

22

Overall, how burdened do you feel in caring for your relative?

Interpretation of Score

0-21 little or no burden
21-40 mild to moderate burden
41 - 60 moderate to severe burden

61 - 88 severe burden
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