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Resumen

Introduccién: Describir y analizar la carga financiera del cuidado familiar del enfermo crénico
en la Region Andina de Colombia. Materiales y métodos: Estudio que hace parte del ‘Programa
para la disminucion de la carga de la enfermedad crénica en Colombia’. Su muestra la constitu-
yeron 92 familias que residen en la region Andina de Colombia. Se emplearon los instrumentos
“GCPC-UN- D”, para caracterizar a los sujetos y la Encuesta “Costo financiero del cuidado de la
Enfermedad crénica”, para conocer el consumo real efectivo familiar. La Carga financiera atribui-
ble al cuidado familiar se determind bajo la metodologia Caracol. Resultados: Los costos que mas
agobian a las familias de la Region Andina colombiana son, en su orden, los de salud, transporte,
vivienda, alimentacién y comunicaciones. El consumo real efectivo familiar se modifica al cuidar
a una persona con enfermedad crénica. Discusion: Las familias colombianas que residen en la
region Andina del pais tienen una elevada carga financiera atribuible al cuidado de una persona
con enfermedad crénica.

1 Financiacion: Programa para disminuir la carga de la enfermedad crénica en Colombia. Convocatoria 537-2010, Colciencias,
Unién Temporal Carga de la Enfermedad Cronica en Colombia.
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Abstract

Objective: To describe and analyze the financial burden of family care of the chronically ill in
the Colombian Andean region. Materials and methods: This study is part of the Program for
the Reduction of the burden of chronic disease in Colombia. The sample included 92 families
residing in the Colombian Andean region. The Instruments “Gcpc-un- D” were used to char-
acterize the subjects and the Survey Financial cost of chronic disease care of Montoya et al, to
identify the real effective household consumption. The financial burden attributable to family
care was determined under the Caracol methodology. Results: Costs that most afflict families
of the Colombian Andean Region are in their order health, transportation, housing, food and
communications. Family caring for a person with chronic illness affects its effective household
consumption. Discussion: Colombian families residing in the Andean region of the country have
a high financial burden attributable to caring for a person with chronic disease.

Keywords: Cost of Illness, Chronic disease, caregivers, Colombia (Decs).

Resumo

Introducdo: Descrever e analisar a carga financeira do cuidado familiar do doente cronico na Regiao
Andina da Colémbia. Materiais e métodos: Estudo que faz parte do Programa para a diminuigao
da carga da doenga crénica na Colombia. A sua amostra a constituiram 92 familias que residem
na regiao Andina da Colombia. Se empregaram os instrumentos “GCPCc-UN- D” para caracterizar
aos sujeitos e o Questionario “Custo financeiro do cuidado da Doenga crénica” para conhecer o
consumo real efetivo familiar. A carga financeira atribuivel ao cuidado familiar se determinou
sob a metodologia caracoL. Resultados: os custos que mais afligem as familias da Regiao Andina
colombiana sdo em sua ordem, os de satide, transporte, vivenda, alimentagao e comunicagdes. O
consumo real efetivo familiar se modifica ao cuidar a uma pessoa com doenga crénica. Discussdo:
as familias colombianas que residem na regido Andina do Pafs tém uma elevada carga financeira
atribuivel ao cuidado de uma pessoa com doenca crénica na Colombia.

Palavras-chave: Cancro pediatrico, Leucemia, Inferéncia Bayesiana, Probabilidade Preditiva,
Distribuicdo geografica.

Introduccion

Segtin la Organizacion Mundial de la Salud
(oms), las enfermedades cronicas (Ec) son de
larga duracion y de lenta evolucion, y estan gene-
rando uno de los mayores problemas de salud
publica que hay en el mundo. Para Colombia, las
cifras mas recientes de la oms senalan que el total
de muertes de todas las edades en ambos sexos,
en el 71 % de los casos, se asocian con las ec (1).
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Aunque es bien sabido que estas enfermedades
se caracterizan por el impacto que generan en las
personas y en su contexto familiar y social, poco
se conoce sobre el costo financiero familiar de las
EC en la region de América Latina (2). Este tema
constituye un problema prioritario de estudio,
puesto que en muchos casos las familias entran
en circulos de enfermedad y pobreza (3).



La region Andina Colombiana, conformada
por los departamentos de Huila, Tolima, Cun-
dinamarca, Cauca, Valle del Cauca, Narino,
Boyacg, Caldas, Quindio, Risaralda, Antioquia,
Santander y Norte de Santander, tiene una
extension de 305000 km?, que comprenden
principalmente las tres cordilleras del pais, por
lo que en ella se puedan encontrar todos los
climas. Esta es la region mas poblada y urba-
nizada de Colombia, —cuenta con el 70 % de
su poblacion total— y sus indicadores socioe-
condmicos superan a los de las demas regiones
del pais. Con respecto a la afiliacion al sistema
de seguridad social en salud, la regién mues-
tra un nivel de poblaciéon mayor en el régimen
contributivo que en el subsidiado. La mortali-
dad de esta region refleja que a partir del afo
de vida tiene asociacion positiva y estrecha con
el incremento de la edad. Llama la atencion
que la mitad de las defunciones se asocian con
la enfermedad cardiovascular o cancer, y que
la segunda causa de muerte sea generada por
causas externas, lo cual podria asociarse con
problemas de violencia y de salud mental (4).
Los casos de morbilidad registrada muestran
un mayor nimero de enfermedades trasmi-
tidas por vectores que inmuno-prevenibles y
otras enfermedades de obligatoria notificacion.
Llaman la atencidn estos reportes, teniendo en
cuenta que estas afecciones pudieron ser evita-
das (5). Con respecto a los servicios de salud de
la region Andina, existe cinco veces mas oferta
privada o mixta que publica y, a pesar de la
concentracion de recursos que caracterizan a la
region, no tiene la raz6n cama hospitalaria por
ndmero de habitantes més alta del pais, ya que
esta se encuentra en el Caribe, pero si supera a
todas las demds regiones colombianas (4).

Los datos de discapacidad sefialan que los
principales problemas de la region se asocian con
la marcha y el movimiento. Hay una importante
concentracion de personas discapacitadas en esta
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region y en especial en los departamentos de
Antioquia y el Valle del Cauca (6).

Ahora bien, el costo financiero familiar
asociado con el cuidado de una persona con Ec
se presenta por diversos factores, dentro de los
cuales estan la falta de acceso real a la segu-
ridad social y atencion en salud (los factores
socioeconémicos asociados con el ingreso o a
la distribucion del recurso de las familias en
donde inciden de manera importante los gastos
en salud); los aspectos de politica macroeco-
ndémica que abordan la forma de evitar a gran
escala fendmenos de pobreza en las familias
y poblaciones que enfrentan esta situacion
cada vez mas frecuente; el analisis del costo
vinculado con la procedencia que refleja que el
sector rural, generalmente, se ve mas afectado
que el urbano y, por dltimo, las condiciones de
gasto de una patologia o dolencia especifica (7).
Aliviar la carga asociada con las preocupacio-
nes financieras que tienen las familias es una
prioridad, en especial si se tiene en cuenta que la
EC estd aumentando en forma exponencial (8).

Teniendo en cuenta: que la familia es un
referente fundamental para enmarcar el cui-
dado de la salud en Colombia, que la mayor
parte de la poblacion se concentra en la zona
Andina del pais y que las familias, en especial
los cuidadores familiares, han reportado per-
cepcion de carga y afectacion de su calidad de
vida cuando cuidan a un familiar con Ec, se
inici6 el presente estudio que busca describir
y analizar los diferentes aspectos del costo
financiero del cuidado familiar de las personas
con EC en la regiéon Andina de Colombia, con
miras a que este pueda ser replicado en otras
regiones del pais y en otros paises de América
Latina (2, 9).

Materiales y métodos
El estudio tuvo un disefio descriptivo de corte
transversal, tuvo en cuenta criterios éticos
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dispuestos en la Resolucion 008430 de 1993, la
Ley 911 de 2004 y las pautas éticas internacio-
nales para la investigacion biomédica con seres
humanos (croms) (10-12). Ademas conté con la
aprobacion de los comités de ética a nivel insti-
tucional. Sus investigadores acataron la politica
de proteccion ambiental, en especial con el uso
responsable de recursos (13).

La muestra la conformaron 92 familias cap-
tadas por medio de programas docente asisten-
ciales de salud, que se distribuyeron en la region
Andina del pais como se ilustra en la tabla 1.

Tabla 1. Distribucion de la muestra del estudio

Programa docente Sitio de N.° de
asistencial residencia de las  familias
de enfermeria familias estudiadas
Universidad de Bogotd y
Ciencias Aplicadas y municipios 10
Ambientales, udca vecinos
Un1v§r51dad de Girardot 1
Cundinamarca
Universidad Mariana Pasto
10

de Pasto
Universidad de Bucaramanea 21
Santander, udes ue g
Universidad Nacional Bogc(;t.?é;hla’ 39
de Colombia ey

Tocancipa

TOTAL 92

Fuente: elaboracidn propia con base en los datos del estudio, 2014.

Se emplearon para la recoleccion de datos
dos encuestas, para caracterizar al grupo fami-
liar se empled la encuesta “Gepc-un- D”, que
contiene 42 items y tres dimensiones: las con-
diciones y perfil sociodemografico de la diada
cuidador familiar-paciente; la percepcion de
carga y apoyo y el nivel de apropiacion de los
medios de informacién y comunicacion. Se
retom6 el abordaje de diada, tal como es suge-
rido para el estudio del cuidado en situaciones
de EC por varios autores, quienes han sefialado
que este abordaje da un mejor resultado que el
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individual, y permite conocer al grupo familiar
con una opcién que apoya la focalizacion de
los servicios de cuidado (14-16). Esta encuesta
ha sido validada para el contexto de América
Latina (17).

Para conocer el consumo real efectivo de las
familias, se empled la encuesta “Costo financiero
del cuidado de la Enfermedad crénica” de Mon-
toya et al., que permite determinar el consumo
real efectivo familiar y determinar cual es el
nivel de carga que dicho consumo genera (18).

El anélisis de la carga financiera emple6 la
metodologia Caracol (Carga financiera atri-
buible al cuidado familiar de una persona con
enfermedad crénica en Colombia), que cuenta
con dos facetas articuladas: la cuantificacion
del nivel de la carga que tienen las familias con
el cuidado de la persona con enfermedad y el
costo financiero de esta (19). La primera tiene
como objeto identificar el nivel del impacto o
peso relativo del costo financiero en cada uno
de los rubros en los cuales la familia hace un
consumo real efectivo o la agrupacion de ellos,
y la segunda se orienta a describir los atribu-
tos peculiares del consumo del grupo familiar
asociado con el cuidado del paciente. Para con-
cretar el peso relativo de la carga, se determina
la cantidad de dinero que la familia invierte
en el cuidado del enfermo y se contrasta con
la cantidad de dinero que la familia consumia
antes de que se presentara la enfermedad en un
determinado rubro de la economia doméstica.
Es asi como el cociente de las dos cantidades
expresa la proporcion del consumo atribuible
a la enfermedad respecto al consumo familiar
efectivo en cada uno de los rubros estudiados
y en el conjunto de ellos, independiente de su
valor monetario. Es asi como, de acuerdo con
Mayorga et al., el valor del dngulo cuantifica
el peso relativo que sobrelleva la familia en
los rubros atribuibles al cuidado del enfermo,
por tanto, un mayor dngulo tendrd una mayor



tangente, es decir, cuanto mayor sea ese peso
relativo, mayor serd el dngulo que lo repre-
senta (19).

El calculo del valor del dngulo, en grados, se
concreta por medio de la funcién arco tangente.
De esta manera,

Cin . .
p.=arctan —— | i=12,...nj=12,..k
Jt CCﬂ

Acogiendo los planteamientos de Mayorga
etal., el rango para cuantificar este peso relativo
esta entre 0y 90, y un punto obligado de refe-
rencia en la lectura de sus valores es el angulo
de 45°, que representa una situacion en la cual
la cantidad de dinero que la familia dedica al
cuidado del enfermo en un determinado rubro
es igual a la cantidad de dinero que la familia
consume habitualmente en ese mismo rubro.
Los puntos de referencia extremos, 0"y 90’ sig-
nifican que la familia no consume en el cuidado
del enfermo en el primer caso o que el consumo
es exclusivo para el cuidado del enfermo en el
segundo caso.

Los atributos del peso relativo concerniente
al rubro particular son su peso relativo medio
y la desviacién estandar. El angulo representa
el nivel medio y la hipotenusa, la variabilidad
del peso relativo del rubro especifico en el con-
junto de familias elegidas en la muestra. De
esta forma, tomando en conjunto los rubros
que incluyen un analisis parcial o integral, los
pesos relativos pueden compararse a partir
del diagrama que compila en una sola unidad
grafica la distribucion de los rubros respecto a
su promedio y desviacion estandar. El orden de
colocacion de los triangulos, como lo sefialan
Mayorga et al., se asemejan a la formacion de
la concha de un caracol, que va superponiendo
capas en a modo de espiral. Este analisis se com-
plementa con el de la percepcion que tiene la
familia sobre la situacion financiera que afronta
y el impacto que esta le genera (19).
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Resultados

Caracteristicas de las diadas: En el estudio se
identificaron las caracteristicas de 92 diadas
cuidador familiar-persona en Ec como sujetos
que representan a cada una de las familias.

La distribucion por género mostrd que para
el grupo estudiado, tanto en las personas enfer-
mas como en los cuidadores, el nimero de
mujeres es mayor con 59,6 % de mujeres con
ECy 65,0 % de mujeres cuidadoras.

La distribucion de edad en la muestra total
refleja que, entre las personas enfermas, el
13,1 % es menor de 18, el 10,9 % esta entre 18
y 35 afios, el 31,6 % tiene de 36 a 59 afios, el
31,2 %, de 60 a 74 afios y el 13,2 % es mayor
de 74 anos. Entre los cuidadores, el 2,2 % es
menor de 35 afos, el 52,5 % esta entre 36 a 59
anos, el 31,2 % entre 60 y 74 afios y el 1,9 %
es mayor a /5 anos.

Las personas enfermas cuentan con un nivel
educativo muy bajo, en el 67 % de los casos,
mientras que el 33 % tiene el bachillerato, un
nivel técnico o universitario. Entre los cuida-
dores se observa que el grupo con menos del
bachillerato completo es de 52,5 %, mientras
que el que tiene el bachillerato o un nivel edu-
cativo superior es de 47,5 %. El 14,9 % de las
personas enfermas y 1,8 % de los cuidadores
es analfabeta, lo cual ha sido sefialado como el
factor de riesgo mas importante que amenaza
el cuidado de la salud y que debe ser tenido
en cuenta para las acciones de prevencién y
manejo de esta (20, 21). En cuanto a la proce-
dencia geografica el 86,9 % es de drea urbana
y 13,1 % rural.

En relacion con el estado civil, las personas
enfermas tienen menor ndmero de companeros
estables que los cuidadores. Con pareja estable
via matrimonio o unién libre estan el 45 % de
las personas enfermas y el 58,8 % de los cui-
dadores, mientras que permanecen solteros,
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viudos o separados el 55 % de las personas
enfermas y el 43,2 % de los cuidadores.

En la ocupacién, 31,6 % de las personas
enfermas es empleado, el 50,9 % se dedica al
hogar, el 3,6 % estudia y el restante 13,9 % es
pensionado o no identifica ocupacion alguna.
De los cuidadores, el 44 % es empleado, el
46,6 % se dedica al hogar, el 4,6 % estudia, no
hay pensionados y el 4,9 % no identifica acti-
vidad ocupacional. La mayor parte del grupo
estudiado es de estrato socioeconémico medio
y bajo (93,6 %).

La funcionalidad de la diada obtenida
mediante la Escala Pulses (por sus siglas en
inglés) indica que el 60,62 % de las personas
enfermas tienen baja dependencia, el 26,41 %,
dependencia moderada y el 12,97 %, dependen-
cia severa (22). De los cuidadores, el 89,3 % es
independiente y el 10,7 % tiene algtin grado de
dependencia, lo cual resulta bastante preocu-
pante en lo que significa cuidar a otro miembro
de la familia que estd enfermo. Se complementa
esta informacion con el estado mental de las
personas enfermas, quienes en un 75,43 % estan
intactos, en un 14,80 % tienen alteracién leve,
enun 6,82 %, moderada y en un 2,95 %, severa.
Los cuidadores, por su parte, en el 95 % tie-
nen un estado mental intacto, pero el 5 % pre-
senta alguna alteracion que sumado al nivel de
dependencia reportado hace ain mas compleja
la situacion.

En cuanto a las enfermedades que reportan
los integrantes de la diada paciente-cuidador
familiar en la region Andina de Colombia, se
encontré que predominan las enfermedades
cardiovasculares, las metabdlicas y el cancer
en las personas enfermas. En los cuidadores, la
enfermedad metabdlica y la renal (tabla 2). En
conjunto, el tipo de enfermedad dada por auto
reporte y el nivel de funcionalidad y estado
cognitivo reflejaron la situacién de enfermedad
de las personas afectadas.
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Tabla 2. Enfermedades que reportan los integrantes de la
diada paciente- cuidador familiar en la Region Andina de

Colombia
Tipo de enfermedad Paciente Cf:ri:ﬁ?;r

Autoinmune 0,70 0,00
Cardiovascular 18,10 0,22
Del aparato digestivo 0,50 1,79
Del sistema circulatorio 0,60 0,12
Hepatica y/o biliar 0,60 0,00
Mental o del Sistema nervioso 1,50 2,21
Metabdlica (Diabetes) 12,40 8,4

Neurolégica 6,10 0,00
Oncolégica 18,10 0,07
Osteo muscular o articular 10,90 0,00
Renal 5,00 7,84
Genitourinaria 0,00 0,69
Respiratoria 1,80 0,00
Malformaciones congénitas 0,70 0,00
Secuelas de traumatismos 1,50 0,00
Dolor no maligno 0,00 0,34
Ninguna 0,00 0.02
Otras 17,40 70,52

Fuente: elaboracion propia con base en los datos del estudio, 2014.

En este grupo, las personas enfermas llevan
menos de 18 meses con la enfermedad en el
37,6 % de los casos, mientras que en el 41 %
tienen 19 y mds meses. El 4 % de los cuidado-
res sefiala tener menos de 18 meses en su rol,
mientras el 59 % restante lleva més de 19 meses.

Las personas enfermas sefialan tener un
cuidador en el 94 % de casos. De ellos, el 50,4 %
tiene mds de un cuidador y el 43,6 % restante
sefiala que solo cuenta con uno. Por su parte, los
cuidadores identifican que todos sus familiares
enfermos son cuidados por miiltiples cuidado-
resen el 52,8 % de los casos, y por un cuidador
Gnico en el 47,2 % de estos.

Con respecto al niimero de horas de ayuda
requeridas para el cuidado de la persona con



enfermedad, de acuerdo con los receptores, son
6 horas o menos en el 48,8 % de casos, el 17 %
considera que son de 7 a 12, y el 23 % que son
13 horas 0 mas. Este mismo requerimiento de
tiempo de acuerdo con los cuidadores familia-
res es de 6 horas 0 menos para el 29,9 %, de 7
a 12 horas para el 27,9 % y de 13 a 24 horas
para el 42,2 %.

En cuanto a la percepcion de la persona
enferma de ser 0 no una carga para la familia,
el 48,8 % expreso ser una carga baja, el 26,8 %
una carga media, el 17,9 % una carga alta y el
6,5 % una carga muy alta.

Nivel de carga financiera familiar: La meto-
dologia Caracol fue aplicada en la informacion
obtenida con las 92 familias en donde se mir6
integralmente el consumo real efectivo del
grupo familiar de la region Andina, se encontré
que para este grupo el promedio de personas
que viven con ellos es de 4.

En cuanto a los costos en alimentacion, estas
familias gastan en promedio mensual 349617
copr, de lo cual el 28 %, en promedio, es debido al
cuidado del paciente. En relacion con el gasto en
arriendo, las familias gastan en promedio 205838
cop, con un 34 % que corresponde al paciente.
En electricidad se gastan 71774 cop con un 15 %
adicional por el cuidado del enfermo. El pago
mensual de gas para las familias es de 38944 cop
con un 12 % adicional por el paciente. En agua,
la media que lo se gasta al mes es de 76666 cor y
se tiene un gasto extra aproximado de 7758 cop
por el cuidado de la persona enferma. El servicio
doméstico también es un gasto en el que la mayo-
ria de las familias incurren o se le incrementa
(80875 cop conun 29 %, de gasto adicional por el
enfermo). En la atencion de visitas, en promedio,
al mes se gastan 27165 cop aumentdndose en
50 % debido a las visitas del paciente.

En cuanto al costo de la Empresa prestadora
de servicios de salud (eps), para el paciente,
aproximadamente, al mes se gastan 77098 cop
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y 64974 cor para el cuidador. En complemento,
al observar el gasto promedio de medicina
prepagada, es muy similar en pacientes y en
cuidadores al asumir montos de 24625 cor en
pacientes y 24119 cor en cuidadores.

En cuanto al pago de medicamentos incluidos
y no incluidos en el plan obligatorio de salud
(pos) de las personas enfermas, estas pagan al
mes en promedio 28551 cop en los medicamen-
tos incluidos y en los no incluidos pagan 2,6
veces mas. En el caso de los cuidadores el pro-
medio mensual es de 9091 cop pagando menos
de la mitad por los medicamentos que no estan
cubiertos por el pos.

El gasto en servicios extra de apoyo al cui-
dado del paciente como servicio de enfermeria,
paramédicos, medicina alternativa o seguros;
el gasto de servicios paramédicos en promedio
mensual es de 77050 cop, 57063 cop en ser-
vicio de enfermeria, 21271 cop en medicina
alternativa y 7807 cop en un seguro adicional.

Al calcular el tiempo que invierten los cui-
dadores en el cuidado, se encontré que los
cuidadores, cuya experiencia laboral es en pro-
medio de 14 afios, cuidan 12 horas al dia a su
paciente. Los costos de este tiempo se han cal-
culado con base en el nivel de formacion y en
el salario promedio que plantea el observatorio
laboral a nivel nacional.

El rubro del aseo promedio, tanto de hogar
como de higiene personal, de 65831 cor y
60481 cor respectivamente, hallando que el
37 % se relaciona con el aseo del enfermo. Los
gastos por aditamentos especiales correspon-
den a una media mensual de 266863.

Con respecto al gasto en transporte, mensual-
mente en transporte publico es de 80309 cor. Los
gastos especiales para el transporte del enfermo
son de 41314 cop. El gasto promedio de las fami-
lias en transporte particular al mes es de 23875.
En cuanto a transporte particular para el paciente,
el monto promedio disminuye a 12063.
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El consumo mensual promedio de teléfono
fijo es de 32190 cor y el pago extra por el
paciente es de 4438 cor. El consumo de telefo-
nia mévil en promedio es de 35936 cor y hay
un gasto extra al de telefonia mévil por causa
del enfermo de 10363 cor.

En el caso de Internet, en promedio gastan
27241 cor vy el gasto diferente debido al cui-
dado es de 875 cor. En television por cable y
otros medios de comunicacién estas familias
gastan 28424 cor al mes con tan solo 3363 corp,
debido al cuidado del paciente.

En la Regién Andina se han asumido deu-
das adquiridas, son en promedio 961375 cop
pagando en promedio en intereses de 21744
cop mensual. El gasto promedio en tramites
administrativos de estas familias, incluyendo la
papeleria y fotocopias al mes es de 18919 cor.

Percepcion de la carga y consecuencias fami-
liares: Para estas familias el cuidado de su fami-
liar genera una carga adicional. Aunque algunas
tienen resuelta la situacién econémica, al califi-
car el nivel de preocupacion que les genera a las
familias el desgate financiero debido al cuidado
de la persona con enfermedad crénica, la mayor
parte la calific en 3 sobre 4, es decir, un nivel

48,7
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de carga alta, y para muchos este es uno de los
aspectos mds angustiantes de esta experiencia,
en especial por tratarse de un consumo que se
incrementa y se prolonga en el tiempo.

En algunos casos, la persona enferma asu-
mia el manejo de las finanzas en el hogar, y en
otros el aspecto econémico relacionado con el
manejo de las finanzas, por motivos del cuidado
de la persona enferma, ha llevado a conflicto al
interior del grupo familiar.

El nivel de carga percibido por las familias
estudiadas, con base en la aplicacion de la meto-
dologia Caracol, refleja carga en cada uno de los
rubros estudiados (figura 1).

Al revisar la carga financiera familiar aso-
ciada con el cuidado de una persona con enfer-
medad crénica bajo la metodologia Caracol,
se encontré que el consumo real efectivo se
incrementa. Para estas familias los gastos de
salud y transporte son los més agobiantes, sin
dejar de lado los gastos de vivienda, alimen-
tos y comunicaciones que, como se sefiald, se
modifican a partir de la experiencia de cuidar a
una persona con EC.

Aunque algunas familias tienen resuelta la
situacion economica el 47 %, se reporta que la

o——¢ Salud
=) Transporte
Vivienda
eeess Alimentos

Comunicaciones

Figura 1. Carga financiera familiar asociada con el cuidado de una persona con enfermedad crénica
en la Region Andina de Colombia - metodologia Caracol

Fuente: elaboracion propia con base en los datos del estudio, 2014.
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persona enferma aportaba en las finanzas del
hogar y su decaimiento se asocia con la falta de
recursos suficientes y, en el 16,1 % de quienes
reportan estas situaciones se encuentra que las
personas enfermas siguen siendo los principa-
les proveedores econdmicos en los ingresos del
hogar. E129,5 % de quienes responden, sefialan
que el aspecto financiero genera conflictos intra-
familiares. E1 52 % expresan que el tema finan-
ciero por el consumo real efectivo con el cuidado
de la persona enferma les genera un gran des-
gaste. Sienten que todo lo del cuidado es dispen-
dioso, que es costoso el requerimiento especial y
angustiante no poder acatar el régimen terapéu-
tico por falta de finanzas. Hay también sensacion
de abandono por parte del gobierno, preocupa-
cion por las crecientes demandas, que ya afectan
ala familia, indignacion por la injusticia frente a
los pensionados, a quienes les quitan una parte
de sus derechos adquiridos haciéndolos cotizar;
seflalamientos sobre la falacia de la cobertura
universal; expresiones de presion con ingresos
que disminuyen y la responsabilidad de atender
a las personas que cada vez estan mas limitadas,
y decisiones dificiles como, por ejemplo, escoger
si se cuida al enfermo o si estudian los hijos.

Discusion

Respecto a la caracterizacion y el perfil de las
diadas estudiadas, se identifican aspectos simi-
lares a lo descrito por la literatura, puesto que el
rol de cuidadores, lo asumen mayoritariamente
las mujeres, en su gran mayoria familiares o
conyuges, de edad media, conocida como la
“generacion sandwich” (23-26).

Al analizar la escolaridad, se identifica una
tenencia a tener cuidadores con un nivel edu-
cativo mayor que el de los receptores de cui-
dado, lo cual coincide con su menor edad y se
puede explicar, entre otros, por el avance de
cobertura en la educacion basica del pais que
se asocia con sus politicas educativas o por la
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falta de opciones que pueden tener las personas
que se encuentran enfermas durante la etapa
escolar (27).

En relacion con la procedencia, se evidencia
que las familias del estudio tienden a congre-
garse mas en la zona urbana que en la rural y
que lo hacen en mayor proporcién que el resto
del pais (28). Este desplazamiento es especial-
mente notorio en su zona Andina y podria
explicarse, al menos en parte, por la facilidad
de acceso a los servicios de salud (29).

El nivel de ocupacion de este grupo senala
que la mayor parte no trabaja a pesar de tener
una media de edad que se encuentra en etapa
productiva. Este patron ocupacional puede ser
un reflejo de como el cuidado de personas con
EC genera impacto en el bienestar familiar y se
asocia con menor productividad y con el empo-
brecimiento de la sociedad (30).

Se hace evidente que en estas diadas sus
dos integrantes presentan problemas de salud.
En tal sentido, se ratifica la relevancia de con-
siderar a la diada como sujeto de atencion y
suponer que en ella se pueden presentar con-
secuencias a causa del rol que cada integrante
asume (31). La responsabilidad del cuidado se
ha asociado con el aumento de la enfermedad y
mortalidad de unos y otros (25, 32). Es impor-
tante considerar que la experiencia de cuidado
de un familiar enfermo crénico es cambiante y
que la carga tiene un valor aditivo que genera
deterioro (15, 33).

La percepcion de carga del cuidado por parte
de los integrantes de la diada es uno de los indi-
cadores que mas informacion puede dar sobre
la necesidad y tipo de apoyo requerido por esta.
La literatura sefiala la importancia de emplear
la encuesta de Zarit en el contexto regional y
enfatiza el valor de tener informacion sobre
este aspecto en América Latina (33-35). De
otra parte, la percepcion del tiempo requerido
para el cuidado por la diada se relaciona con el
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sentimiento de carga, con las consecuencias de
este cuidado en la salud de las personas impli-
cadas y con el nivel de dependencia que tiene
el familiar (33, 36).

Por tltimo, este estudio tomé familias que
cuidan a personas con enfermedad crénica en
la Region Andina colombiana para revisar un
panorama general de lo que sucede con respecto
al costo familiar en esta zona que es la mas
desarrollada del pais y en donde se concentra
la mayor parte de personas con discapacidad, de
acuerdo con sus indicadores demograficos (4-6).

Al comparar los hallazgos con la literatura,
se encuentra que la aplicacion de la metodologia
Caracol es un aporte al conocimiento de la carga
de la Ec que complementa estudios anteriores
y que es facilmente aplicable al estudio de las
familias colombianas de la Region Andina del
pais (37-41).

Conclusiones
Se refleja que las familias de la Region Andina
colombiana que cuidan a personas con enfer-
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medad crénica tienen alta carga financiera. Esta
carga se mide con la encuesta “Costo financiero
del cuidado de la Enfermedad crénica” de Mon-
toya et al. y es analizada bajo la metodologia
Caracol (18). La carga financiera encontrada
tiene un impacto significativo en la familia,
en su orden, la carga presenta alrededor de
los gastos propios de la salud, el transporte, la
vivienda, los alimentos y las comunicaciones.

Esta perspectiva de investigacion refleja que,
si bien los indicadores epidemiolgicos clésicos
han reportado panoramas de la mayor utilidad
con respecto a la carga a nivel social mediante
la determinacion de Avisas, estos estan lejos
de comprender las necesidades de la familia
de la Region Andina colombiana que vive esta
experiencia de cuidado de un familiar con Ec
(42, 43).

Se respalda la recomendacion de revisar
e incluir en las politicas publicas la forma de
considerar y mitigar el consumo real efectivo
del grupo familiar que afronta esta situacion.
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