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Resumen

Introduccion: El abordaje de la enfermedad cronica implica
contar con un esquema de mediciones objetivas,
pertinentes, precisas, confiables y costo efectivas.
Objetivo. Establecer el sistema de indicadores requeridos
para medir la carga familiar del cuidado de personas con
enfermedad crénica. Metodologia. Reflexion derivada de
investigacion a partir del “Modelo para la Disminucion de la
Carga del Cuidado de la Enfermedad Crénica” (MDCC-EC)
y con base en la Guia Universidad Nacional de Colombia -
Sistema de Mejor Gestiéon (UN SIMEGE), en la que se
construyen y formulan los indicadores para la medicion y
seguimiento de los procesos tendientes a disminuir la carga
familiar del cuidado de la enfermedad cronica. Resultados:
La metodologia planteada en la Guia UN SIMEGE permitié
presentar indicadores para medir cinco caracteristicas
asociadas con la carga familiar del cuidado de la
enfermedad crénica que estan descritas como parte
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fundamental del MDCC-EC. Estas incluyen el acceso, la
continuidad, la seguridad, el fortalecimiento de la propia
capacidad y el soporte social con el uso de las tecnologias
de informacion y comunicacion (TIC) Conclusiones: Los 19
indicadores establecidos permiten en conjunto medir la
carga familiar del cuidado de la enfermedad cronica. Esta
medicion es necesaria e indispensable para conocer,
entender, orientar y corregir la ejecucion de las estrategias,
acciones y resultados de la aplicacién del MDCC-EC en lo
referente a las personas con enfermedad crénica y sus
familias. Comunicar los resultados de la consecucién de las
metas para saber cdmo se plasman los planteamientos
tedrico conceptuales del MDCC-EC, dando cumplimiento a
los requisitos de los usuarios con el servicio permite, de una
parte, evaluar y de otra, continuar agregando valor al
sistema de salud. [Barrera-Ortiz L, Carrefio SP, Carrillo GM,
Chaparro-Diaz L, Gémez OJ, Sanchez-Herrera B, Vargas-
Rosero E. Indicadores de carga del cuidado familiar de
personas con enfermedad crénica: relevantes en salud
publica. MedUNAB 2015; 18 (2): 125-134]

* Enfermera, Magister en Enfermeria, Profesora Titular Pensionada, Facultad de Enfermeria, Universidad Nacional de Colombia, Bogota-Colombia.
> Enfermera, Magister en Enfermeria, Doctora en Enfermeria (C); Profesora Auxiliar, Facultad de Enfermeria, Universidad Nacional de Colombia, Bogota-

Colombia.

**  Enfermera, Magister en Enfermeria, Doctora en Enfermeria (C), Profesora Asociada, Facultad de Enfermeria, Universidad Nacional de Colombia, Bogota-

Colombia.

****  Enfermera, Doctora en Enfermeria, Profesora Asociada, Facultad de Enfermeria, Universidad Nacional de Colombia, Bogota-Colombia.
=% Enfermera, Magister en Enfermeria, Doctora en Enfermeria, Profesora Asociada, Facultad de Enfermeria, Universidad Nacional de Colombia, Bogota-

Colombia.

% Enfermera, Master in Science of Nursing, Profesora Titular Pensionada, Facultad de Enfermeria, Universidad Nacional de Colombia, Bogota-Colombia.
**Enfermera, Magister en Enfermeria, Profesora Asociada, Facultad de Enfermeria, Universidad Nacional de Colombia, Bogota-Colombia.

Correspondencia: Gloria Mabel Carrillo, Profesora Asociada, Universidad Nacional de Colombia. Facultad de Enfermeria. Calle 44 N 45-67, Unidad Camilo

Torres, Bloque B2, Oficina 804. Correo electronico: gmcarrillog@unal.edu.co.

Articulo recibido: 2 de agosto de 2015

Aceptado: 30 de noviembre de 2015

125



Med

UNAB Olga Janeth Gémez, Beatriz Sanchez-Herrera, Elizabeth Vargas-Rosero,

Palabras Clave: Indicadores de Calidad de la Atencion de
Salud; Indicadores; Enfermedad Cronica; Costo de
Enfermedad; Cuidadores.

Abstract

Introduction: Addressing chronic illness implies having an
outline of objective, pertinent, accurate, reliable, and cost-
effective measures. Objective: This paper's objective is to
establish a system of indicators required to measure the
relative cost of family care of people with chronic disease.
Metodology: Starting with the “Model for the Reduction of
Care Burden of Chronic Disease” MDCC- EC, and based on
the UN SIMEGE Guide, for the development of indicators in
order to measure and monitor the processes aimed at
reducing the cost of family care of chronic disease. Results:
The methodology proposed in the UN SIMEGE Guide
allowed the construction of indicators for five characteristics
associated with family care for people with chronic disease.
These characteristics are described as a fundamental
component of the MDCC-EC and they include:The care
access, care continuity, care safety, the self-care capacity and
the social support with the use of Information and
Communication Technologies (ICTs). Conclusions: The 19
indicators established allow the measurement of the cost of
family care for people with chronic disease. This measurement
is necessary and indispensable to know, understand, guide
and correct implementation of strategies, actions and results of
the implementation of MDCC-EC in relation to ill people and
their families. These indicators are essential in order to
communicate the results of the fulfillment of the goals for how
the conceptual theoretical approaches of the MDCC-EC are
met in compliance with the requirements of users of services
and to continue improving the given services adding value to
them. [Barrera-Ortiz L, Carrefio SP, Carrillo GM, Chaparro-
Diaz L, Gémez OJ, Sanchez-Herrera B, Vargas-Rosero E.
Cost indicators of family care of people with chronic disease:
relevant in public health. MedUNAB 2015; 18 (2): 125-134]

Keywords: Quality Indicators; Health Care; Indicators;
Chronic Disease; Cost of lliness; Caregivers.

Introduccion

La enfermedad cronica (EC) es un trastorno funcional
(organico y mental), que dura mas de 6 meses, exige
modificar el estilo de vida; es permanente, multicausal,
genera incapacidad residual, requiere largos periodos de
cuidado, tratamiento especializado y control, e implica a la
persona, a su familia y a su contexto(1).

Desde el punto de vista epidemiologico la EC es causa del
63% de muertes en el mundo, en donde las dolencias
cardiovasculares son el 48% de estas muertes, el cancer de
2%, la enfermedad respiratoria cronica del 12% y la
diabetes del 3.5%. La tendencia de la EC va en aumento con
36 millones de personas que murieron por esta causa en
2008 y una proyeccion de 55 millones para 2030, con 80%
de esas muertes en los paises de ingreso bajo y medio(2).

Lucy Barrera-Ortiz, Sonia Patricia Carrefio, Gloria Mabel Carrillo, Lorena Chaparro-Diaz,

Vol. 18(2):125-134, agosto - noviembre 2015

Resumo

Introdugdo: Na abordagem da doencga crbnica é
necesario utilizar o esquema de medidas objetivas,
relevantes, precisas, confiaveis e custo efetivo. Objetivo.
Estabelecer o sistema de indicadores necessarios para
medir o peso familiar relacinado com o cuidado das
pessoas com doengas cronicas. Metodologia. Areflexdo é
decorrente do "Modelo de Custo Reduzido Chronic
Disease Cuidado" (MDCC- CE) além de ter como base a
Guia da Universidade Nacional da Colédmbia Melhor -
Sistema de Gestdo (SIMEGE ONU), na qual sao
construidos os indicadores para medir e observar os
processos que visam a reduc¢ao dos encargos familiares
no cuidado da doenga cronica. Resultados: Ametodologia
proposta na Guia Um SIMEGE possibilitou mostrar
indicadores para medir cinco caracteristicas que permitem
medir a sobrecarga familiar de cuidados para doencas
cronicas que sao descritos como uma parte fundamental
do MDCC-CE. Estes incluem o acesso, continuidade,
seguranca, capacitagdo e apoio social em si com o uso de
tecnologias de informagdo e comunicagao (TIC).
Conclusées: Os 19 indicadores estabelecidos permitem
medir a carga familiar nos cuidados da doenga cronica.
Esta medida € necessaria e indispensavel para conhecer,
compreender, orientar e corrigir a implementagéo de
estratégias, agdes e resultados na pratica do MDCC-CE
em relagdo as pessoas com doengas cronicas e suas
familias. Comunicar os resultados da aquisigdo das metas
permite conhecer como as abordagens teéricas
conceituais do MDCC-CE responde as exigéncias dos
usuarios com o servigo, permitindo tanto a avaliagdo como
adicionar valor ao sistema de saude. [Barrera-Ortiz L,
Carrefio SP, Carrillo GM, Chaparro-Diaz L, Gémez OJ,
Sanchez-Herrera B, Vargas-Rosero E. Os indicadores de
maior peso no cuidado familiar de doentes crénicos: sédo
relevantes na saude publica. MedUNAB 2015; 18 (2): 125-
134]

Palavras-chave: Indicadores de Qualidade em Assisténcia
a Saude; Indicadores; Doencga Crobnica; Efeitos
Psicossociais da Doenca; Cuidadores.

En 2012 la Asamblea General de la Organizacion de las
Naciones Unidas convocé a la revision del problema de la EC
bajo el argumento de que esta representa uno de los principales
problemas del siglo XXI que contribuye a la pobreza y solicitd
acciones de los diferentes paises en términos de mejorar las
capacidades para reducir riesgos y para fortalecer los sistemas
de salud con mayor seguimiento y evaluacion; ademas,
solicito a la Organizacion Mundial de la Salud crear un marco
mundial de vigilancia general con recomendaciones para
establecerlo. En el marco de la vigilancia sobre la EC en el
mundo, la OMS sefiala que en la proporcion de mortalidad en
Colombia en 2014 incluidas todas las edades y ambos sexos se
asocid con EC enun 71% de los casos(3).

Al revisar el sistema de salud colombiano se encuentra que
este no esta suficientemente preparado para asumir el reto de
la EC. De una parte, trata igual a las personas cuando padecen
enfermedad aguda o EC, sus profesionales no tienen la
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formacion requerida para asumir este reto y en consecuencia
se genera insatisfaccion de las necesidades de los pacientes y
sus familiares, un deterioro prematuro e institucionalizacién
innecesaria que termina implicando un mayor costo. Puede
sefialarse que bajo criterios internacionales el sistema de
salud es un sistema inmaduro (4). El incremento exponencial
de la EC y la baja preparacion del sistema son parte de las
razones para haberla declarado la mayor prioridad de la
investigacion en salud en Colombia (5).

Los abordajes conceptuales propuestos para atender a las
personas han ido cambiando de los biomédicos conocidos
como “curativos” a los de cuidado, que buscan la integralidad,
se centran en la persona que tiene una enfermedad, buscan
atender el significado de estar enfermo, consideran la
importancia del contexto, integran a la familia como parte de
la experiencia e identifican en ella al cuidador principal,
buscan aliviar el sufrimiento y hacer mas facil la experiencia
(6). Estos abordajes se centran en la experiencia de la salud
para fortalecer la autonomia y dignificar al ser humano.

A partir de los abordajes de cuidado se ha encontrado que la
EC genera impacto en el enfermo y en su contexto,
especialmente en su familia quienes cuidan la mayor parte
del tiempo a las personas enfermas (7-8). En América Latina
se ha reportado percepcion de carga familiar asociada con el
cuidado de las personas con enfermedad crénica (1,9) y a
nivel mundial se ha sefialado como estas familias ingresan en
circulos de enfermedad y pobreza (10). Es decir, desde la
perspectiva economica la familia también se ve afectada por
la falta de acceso real a la seguridad social y atencion en salud
(11-13); por factores asociados al ingreso o distribucion de
sus recursos cuando se atiende a una persona enferma (14-
18); por aspectos de politica macroeconémica que buscan de
manera infructuosa evitar fenomenos de pobreza para
quienes enfrentan esta situacion (19-21); por el area donde
viven, con mayor impacto en zonas rurales (22-24) y por las
condiciones de gasto asociado con dolencias especificas(25-
29). Se suman a estas situaciones las reconocidas
inequidades en salud entre regiones, niveles educativos, y
estratos sociales, entre otros (30,31). Si bien en América
Latina se han adelantado diferentes estudios de carga de la
EC donde se valoran los afios de vida saludable perdidos
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(AVISAS) o afos de vida ajustados por discapacidad
(AVAD) (32), estos muestran un panorama regional del
impacto econdmico de la EC con base en el cual se orientan
los recursos destinados a la salud y se comparan resultados de
los esfuerzos de cada sistema de seguridad social (33). Sin
embargo, las medidas de carga disponibles han sido
generadas con base en el costo social y econdmico por
paciente. Estas medidas deben ser mas amplias para
considerar otros determinantes y factores asociados con el
cuidado de la salud (34).

Por otro lado, ademds de abordar la EC desde sus etapas
(35,36), se requiere una perspectiva que incluya los
problemas que afectan a las personas con EC y a sus familias
tales como a) La modificacion del estilo de vida para
mejorar el pronostico; b) El alivio del dolor, la limitacion y la
mutilacion; ¢) La alteracion de la capacidad de socializar y
d) El afrontamiento de una gran pérdida o la muerte (1). La
carga del cuidado incluye la mirada de quien cuida la
experiencia de la salud humana. Se entiende por esta “Carga
del cuidado” el esfuerzo adicional y desgastante que es
requerido para satisfacer las necesidades de las personas con
enfermedad cronica, de los mismos pacientes, sus
cuidadores familiares, los profesionales de la salud, las
instituciones, el sistema de salud y la sociedad en general. El
constructo "carga del cuidado de la EC" representa un
fenémeno no tangible, que puede ser inferible mediante la
percepcion, la conducta o el impacto que esta genera (37).
Los modelos en el campo de la salud responden a las
diferentes problematicas estudiadas y en algunas ocasiones
se requiere mas de un modelo para abordar estos fenomenos
(38). En el mundo se ha abordado el problema de la carga del
cuidado mediante modelos de atencidn asociados con la EC
tales como los explicativos de la EC, los que estan
orientados al manejo de EC especificas, y los basados en el
Cuidado en situaciones de EC. El Modelo de Cuidado
Cronico (Chronic Care Model) de la OMS es quiza uno de
los mas reconocidos en el campo (39). Con el propdsito de
orientar la practica e investigacion en el campo, se planted el
Modelo para la disminucion de la Carga del Cuidado de la
Enfermedad Crénica (MDCC-EC) que fue validado por 36
expertos nacionales e internacionales como un paso previo a
su aprobacion. La figura 1 esquematiza el modelo generado.

|

HABILIDAD DE
CUIDADO

1 CALIDAD DE
VIDA

1 SEGURIDAD EN
EL CUIDADO

[ | CARGA DEL CUIDADO DE LA ECNT } ------- 4
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3

Figura 1. Modelo Para la Disminucion de La Carga del Cuidado de Personas con Enfermedad Cronica.
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Para la operacionalizacion del MDCC-EC fue necesario
conocer la evolucidén de cinco aspectos especificos
relacionados con el cuidado de la salud de las personas con
enfermedad cronica y sus familias: el acceso, la continuidad,
laseguridad, el fortalecimiento de la capacidad de cuidar y el
soporte social con empleo de TIC disponibles. Esta
pretension exigio determinar unos indicadores y establecer
la informacion requerida en forma de datos para posibilitar
sumedicion.

Se entiende como indicador la expresidon cualitativa o
cuantitativa observable que permite describir caracteristicas,
comportamientos o fenomenos de la realidad a través de la
evolucion de una variable o el establecimiento de una
relacion entre estas (40).

Medir los procesos que componen el modelo es ttil para
conocer, entender, orientar y corregir la ejecucion de las
estrategias, acciones y resultados del mismo. Permite
comunicar los resultados del cumplimiento de las metas de
manera que se establezca con certeza el nivel de logros
especificos de cada una de las estrategias proyectadas con
base en el modelo y en caso de que estos no sean los
esperados poder determinar las causas y establecer las
acciones mas pertinentes para corregir las fallas y evitar que
vuelvan a ocurrir. Las mediciones que se plantean deben ser
transparentes, entendibles, objetivas, pertinentes, precisas,
oportunas, confiables y costo efectivas (40). En este caso los
indicadores materializan lo que se quiere observar y medir,
y se consideran el principal parametro para el control de la
gestion para lo cual deben ser simples, medibles y
comunicables (40).

De acuerdo con lo descrito, el objetivo del presente articulo
fue establecer el sistema de indicadores requeridos para
medir la carga familiar del cuidado de personas con
enfermedad cronica.

Metodologia

Reflexion derivada de investigacién que hace parte del
Programa para la Disminucion de la Carga de la EC en
Colombia. Tuvo en cuenta criterios éticos dispuestos en la
Resolucién 008430 de 1993(41) y las pautas éticas
internacionales para la investigacion biomédica con seres
humanos (CIOMS) (42) y contd con la aprobacién de los
Comités de ética institucionales.

A partir del “Modelo para la Disminucion de la Carga del
Cuidado de la Enfermedad Cronica” MDCC- EC” y con
base en la Guia Universidad Nacional de Colombia -
Sistema de Mejor Gestion (UN SIMEGE) (40), se
construyen y formulan los indicadores para la medicion y
seguimiento de los procesos correspondientes a las personas
con EC y sus CF en la busqueda de disminucion de la carga
familiar del cuidado de la enfermedad cronica. Para ello se
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cumplieron los siguientes pasos: 1) Determinar proceso y
objetivos de cada componente; 2) Determinar las variables a
medir; 3) Identificar la fuente de los datos; 4) Definir la
férmula de calculo; 5) Establecer la meta y los rangos;
6)Definir periodicidad de recopilacion de los datos de la
variable; 7) Determinar registro de recopilacion; 8) Definir
responsable de la medicion; 9) Revisar y aprobar indicador;
10) Documentar la Hoja de Vida del Indicador; 11) Escoger
herramienta estadistica de calidad; 12) Definir responsable
del analisis y evaluacion de datos; 13) Alimentar datos y
resultados del indicador; 14) Evaluar y analizar resultados;
15) Tomar acciones de mejora y 16) Presentar y publicar
resultados.

Resultados

A partir de la aplicacidn de la metodologia se definieron 19
indicadores que en conjunto permiten ver si se ha
disminuido la carga del cuidado de la EC anivel familiar. En
latabla 1 se presenta cada uno de los indicadores a partir de
su hoja de vida. En la tabla 2 se ilustra a manera de ejemplo
la hoja de vida del indicador de acceso al cuidado que
aborda la carga financiera familiar.

Discusion

El uso de indicadores como una herramienta fundamental
de la gestion en salud ha sido ampliamente estudiado por
servicios (43), como una forma de revision de la realidad de
vida urbana (44), en el desempefio profesional de la
enfermeria (45) y en la investigacidn (46), entre otros. En
todos los casos la literatura sefiala que a partir de los
indicadores se puede lograr observar y medir el fenomeno a
evaluar.

Sin embargo, tal como ha sido sefialado aunque todo es
susceptible de ser medido, el asunto radica en cémo y con
qué medirlo. Esto implica metodologias confiables,
instrumentos claros y precisos que den resultados
significativos y que puedan incidir frente a las politicas en
salud (47).

Los indicadores son un aporte complementario a las
mediciones de la carga de la enfermedad existentes y que
han sido aplicadas en el contexto de América Latina (32).
Estos responden a los llamados de tener unas miradas mas
amplias para considerar otros determinantes (34) tales como
los factores asociados con el cuidado de la salud.

Los indicadores reportados han mirado la situacion de
enfermedad crdnica bajo paradigmas de cuidado y por ello
responden a la experiencia de la salud humana en este caso
(35), ellos permiten medir estrategias aplicadas frente a los
principales problemas del cuidado en medio de la
cotidianidad (1).
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Tabla 1. Indicadores propuestos para medir la carga del cuidado familiar de una persona con enfermedad croénica (EC).

PROCESO: DISMINUIR LA CARGA DEL CUIDADO DE PERSONAS CON ENFERMEDAD CRONICA Y SUS FAMILIAS

Estrategia Objetivo Persona con Cuidador Diada Cuidador
enfermedad croénica familiar Familiar- Receptor
del Cuidado
Acceso al Mejorar el acceso | 1.(N° de personas con EC 2. (N° de cuidadores 3. (N° de familias que
cuidado al cuidado de la que perciben ser menor familiares que perciben logran mantener o
persona con carga / N° de personas con | menor sobrecarga con disminuir la carga
enfermedad EC que participan en el el cuidado (medida con financiera con el
cronica y de su programa disminucion de la | Encuesta de Zarit) /N° | cuidado de la persona
cuidador familiar. carga del cuidado) x 100. | de cuidadores familiares enferma / N° de
de personas con EC familias que son
que participan en el incluidas en el
programa disminucion programa de
de la carga del cuidado) disminucion de la
x 100. carga financiera con el
cuidado) x 100.
Continuidad del Incremento de la 4. (N° de pacientes o cuidadores familiares que mejoran su nivel de competencia
cuidado competencia de de cuidado en el hogar/ N° de pacientes o cuidadores que son incluidos en el
cuidar en el hogar. programa de plan de egreso hospitalario) x 100.
Si el paciente es
independiente y
esta cognitivamente
intacto sera medida
en el paciente. Si
es dependiente o
tiene su capacidad
cognitiva afectada,
sera medida en el
cuidador familiar
Seguridad del Para el caso del 5. (N° de pacientes que 6. (N° de cuidadores | 7. (N° de pacientes que
cuidado

paciente, mejorar
el conocimiento,
clarificar las pautas
de prevencion,
mejorar la actitud
personal frente al
riesgo. Disminuir el
riesgo materializado
y fortalecer la
percepcion global
de seguridad.
Para el caso del
cuidador familiar,
mejorar conocimiento,
clarificar las pautas
de prevencion,

mejoran el nivel de
conocimiento del riesgo

institucional / N° de
pacientes que son incluidos
en el programa de cuidado
seguro) x 100.

familiares que mejoran
el nivel de conocimiento
del riesgo institucional /
N° de cuidadores
familiares que son
incluidos en el programa
de cuidado seguro) x 100.

presentaron eventos
adversos/N° de pacientes
hospitalizados con los
que se trabajaron
estrategias mejorar su

percepcion sobre las
condiciones de

seguridad x 100.

8. (N° de pacientes que
clarifican las pautas de
prevencion del riesgo
institucional / N° de
pacientes que son incluidos
en el programa de cuidado
seguro) x 100.

familiares que mejoran las

9. (N° de cuidadores

pautas de prevencion del

riesgo institucional / N° de
cuidadores familiares

que son incluidos en el
programa de cuidado

seguro) x 100.
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Estrategia Objetivo Persona con Cuidador Diada Cuidador
enfermedad cronica familiar Familiar- Receptor
del Cuidado
Seguridad del mejorar la actitud 10. (N° de pacientes que 11. (N° de cuidadores
cuidado

personal frente al
riesgo. Disminuir el

clarifican las pautas de
prevencion del riesgo

familiares que clarifican
las pautas de

riesgo institucional / N° de prevencion del riesgo
materializado y pacientes que son incluidos institucional / N° de
fortalecer la en el programa de cuidado cuidadores familiares

percepcion global
de seguridad.

seguro) x 100.

que son incluidos en el
programa de cuidado
seguro) x 100.

12. (N° de pacientes que
mejoran la actitud personal
frente al riesgo institucional
/ N° de pacientes que son
incluidos en el programa de

cuidado seguro) x 100.

13. (N° de cuidadores
familiares que mejoran
el nivel de actitud
personal frente al riesgo
institucional / N° de
cuidadores familiares
que son incluidos en el
programa de cuidado
seguro) x 100.

14. (N° de pacientes que
mejoran el la percepcion
global de seguridad
institucional / N° de
pacientes que son incluidos
en el programa de cuidado
seguro) x 100.

15. (N° de cuidadores
familiares que mejoran
el la percepcion global
de seguridad
institucional / N° de
cuidadores familiares
que son incluidos en el
programa de cuidado
seguro) x 100.

Fortalecimiento
de la capacidad

Mejorar la
capacidad de

16. (N° de pacientes que
mejoran su nivel de

17. (N° de cuidadores
familiares que mejoran

de cuidar cuidado de las informacion sobre el su habilidad de cuidado
personas enfermas | cuidado de su condicion / /' N° de cuidadores
y de sus N° de pacientes que son familiares que son
cuidadores incluidos en el programa de | incluidos en el programa
familiares. fortalecimiento de la para el fortalecimiento
capacidad de cuidado) x de la habilidad de
100. cuidado) x 10Q
Soporte social Mejorar la 18. (N° de pacientes que 19. (N° de cuidadores

con uso de TIC

percepcion de
soporte social
mediante el uso
adecuado de las
TIC.

mejoran su nivel de
percepcion de soporte
social / N° de pacientes que
son incluidos en el
Programa de soporte social
con uso de las TIC) x 100.

familiares que mejoran
su nivel de percepcion
de soporte social / N°

de cuidadores familiares
que son incluidos en el
Programa de soporte
social con uso de las

TIC) x 100.

Fuente: Datos del estudio, 2012-2014.
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Tabla 2. Ejemplo de la hoja de vida de un indicador para la disminucién de la carga del cuidado de una persona con

enfermedad croénica.

Programa disminucién de la CODIGO
carga de la enfermedad HOJA DE VIDA DEL INDICADOR GCPC-UN. IND
crénica en Colombia VERSIONO1
Pagina 01

Nombre de la institucion

Universidad Nacional de Colombia. Facultad de Enfermeria

Proceso asociado

Disminuir la carga del cuidado de personas con enfermedad crénica y sus familias

Fecha de creacion del ndicador

Dia 25 Mes Mayo Ao 2014

NOMBRE DEL INDICADOR

ACCESO AL CUIDADO: CARGA FINANCIERA FAMILIAR

Tipo de Eficacia Eficiencia X Efectividad
indicador
Factor critico de éxito MANTENER REGISTRO ADECUADO DEL CONSUMO REAL EFECTIVO FAMILIAR

MENSUAL

Especificar requerimientos normativos relacionados (si aplica):

Ley 100 de 1993; Ley 1438 de 2011; Decreto 1011 de 2006; Resolucion 1441 de 2013; Ley 1384 de 2010. (abril 19). Ley Sandra
Ceballos; Ley 1733 de 2014 Consuelo Devis Saavedra.

Descripcion de |as variables

El Consumo real efectivo pondera las variables de alimentos, vivienda, transporte, salud y comunicaciones.

Descripcion del indicador

El indicador retoma los datos de la encuesta “Costo financiero del cuidado de la enfermedad crénica” que permite determinar el
consumo real efectivo familiar y determinar a través de este, cual es el nivel de carga que dicho consumo genera. Para analizar
la carga financiera se emplea la metodologia CARACOL (Carga financiera atribuible al cuidado familiar de una persona con

enfermedad crénica en Colombia).

Férmula del Fuente de Nivel de Precaucion de Unidad de Meta Responsable de
indicador datos aplicabilidad medicion medida la medicion
(N° de familias | Registros'y Grupo Los gastos deben | Porcentaje | Mantenimiento del | Coordinadores del
que logran recibos de familiar ser calculados por consumo real Programa de
mantener o consumo mediante | mes en la moneda efectivo o Disminucion de la
disminuir la carga familiar. entrevista a local. modificacién con | carga financiera a
financiera con el alguno de los disminucion. nivel institucional.
cuidado de la integrantes
persona enferma / de la Diada.

N° de familias que
son incluidas en
el Programa de

Disminucion de la
carga financiera
con el cuidado) x

100.

Forma de obtencion de la informacion

Entrevista directa con cada familia en su sitio de vivienda o en un lugar de conveniencia del grupo familiar.

Frecuencia de medicion del indicador

Trimestral.
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Como se interpreta

La interpretacion se fundamenta en la comparacién de la  carga anterior con la actual. Suponiendo que la EC cada vez genera
mas costo a la familia se asume que el mantener o disminuir la carga financiera familiar es deseable.

Descripcion de los rangos

Normal Riesgo Problema
Nivel de carga | Se aceptan | Aumento de | Se entre arevisar | Silacarga | Accion correctiva| Buscar apoyoy
actual valores la carga qué ha sucedido y | sube mas de remision de la red
iguales o en qué rubro del 25%. social disponible
inferiores. consumo real para la familia.
efectivo.
Resultados:
Periodo
1 2 3 4 5
Variable 1
Variable 2
Resultado (aplicar formula)
Anélisis de datos
Fecha de medicion

Fuente: Datos de la investigacion con base en matriz de indicadores, sistema de mejor gestion UN SIMEGE, 2014.

Tal como se ha sefialado, cualquier reforma que se proponga
dentro de un sistema de salud debe estar basada en una
metodologia de evaluaciéon que sustituya la medicion de
variables por el empleo de indicadores de resultados. Sibien
estos no proporcionan una vision exhaustiva de las
condiciones de salud de toda la poblacion, si resultan
indispensables para orientar con mas eficacia los esfuerzos
sectoriales encaminados a lograr el mayor impacto posible
en los programas de salud publica (47).

Frente a la responsabilidad que genera conocer que la carga
del cuidado es alta o excesiva en algunas de nuestras
familias que viven la situacién de cuidar a sus seres queridos
con EC (48-50) la propuesta de indicadores para intervenir
es mas que necesaria. Por otro lado, responde a lo propuesto
por la Organizacion Mundial de la Salud en su proyecto
“Cuidados Innovadores para Condiciones Cronicas” que
asume que en el cuidado es en donde se requiere el mayor
énfasis actualmente”; de igual forma atiende el ejercicio a
los lineamientos de la Organizaciéon Panamericana de Salud
que basado en el Modelo de Cuidado Cronico sugiere que el
mismo se complemente con la realidad de la asistencia (50).
Bajo estos mismos lineamientos los indicadores reportados
responden a consideraciones de un enfoque de cuidado que
debe estar centrado en el paciente y su familia, asi como al
acceso, la propuesta de mejores practicas y la evaluacion de
las estrategias de mejora de calidad, sin dejar de lado el
fortalecimiento de la capacidad de cuidar.(50).

Si bien no existe una férmula Unica para fortalecer el
Sistema de Seguridad Social en Salud que es inmaduro

segun parametros vigentes (4), la propuesta de indicadores
lo respalda frente a su mayor reto con el cuidado de las
personas con enfermedad cronica y el apoyo a sus familias
que son quienes asumen la mayor parte de la
responsabilidad (7-51) con consecuencias devastadoras.

Conclusiones

Los 19 indicadores establecidos permiten en conjunto medir
la carga familiar del cuidado de la enfermedad crénica en el
contexto colombiano y pueden ser aplicables al contexto de
América Latina. Esta medicion es necesaria e indispensable
para conocer, entender, orientar y corregir la ejecucion de las
estrategias, acciones y resultados de la aplicacion del
Modelo para la disminuciéon de la carga del cuidado de la
enfermedad cronica en los aspectos referentes a las personas
con enfermedad y sus familias.

Poder comunicar los resultados del cumplimiento de
estrategias de acceso, seguridad y continuidad en el
cuidado, asi como las del fortalecimiento de la capacidad de
cuidar de las personas con enfermedad y sus familias con
soporte social con uso de TIC para saber coémo se cumplen
los planteamientos tedricos conceptuales del MDCC-EC
dando cumplimiento a los requisitos de los usuarios con el
servicio, permite de una parte evaluar y de otra, proponer
politicas publicas que permitan agregar valor al Sistema
General de Seguridad Social cuando éste enfrenta el reto de
la cronicidad como un aspecto prioritario de la salud
publica.
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