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RESUMEN

Objetivo Describir el abordaje de carga que tienen los modelos tedricos sobre en-
fermedad croénica no trasmisible (ECNT)

Metodologia La busqueda de los estudios se realizé definiendo la ventana de ob-
servacioén bajo criterios establecidos para los descriptores modelos tedricos, en-
fermedad cronica y costo de la enfermedad, en 14 bases de datos como Scielo,
Medline, Science direct, Infotrac Health Reference Center Academic, teniendo en
cuenta publicaciones arbitradas e incluyendo publicaciones cuantitativas, cualita-
tivas y de revision, tiempo e idioma de las publicaciones y tipo de estdio tal como
se presentan a contiuacion.

Resultados Las 20 publicaciones registradas van desde el 2005 al 2012. Dentro
de ellas aparecen tres grupos para el abordaje de la carga que incluyen el que se
basa en un paradigma de cuidado, el que la entiende como un paradigma econo-
mico conjunto de la enfermedad y su impacto financiero y los paradigmas ecléc-
ticos que admiten la suma de miradas de algunos matices econémicos junto con
otros propios de la experiencia de vivir o cuidar en situaciones de ECNT.
Conclusiones Los modelos tedricos sobre enfermedad crénica evidenciados indican
que el concepto se agrupa en tres: la carga vista desde el abordaje del cuidado; el
abordaje econdmico centrado en la enfermedad y su impacto financiero y el aborda-
je mixto que retoma parcialmente aspectos de los dos anteriores. La comparacion de
estos hallazgos con la literatura ratifica los grupos encontrados y sugiere la necesidad
de hacer explicito el concepto de carga de la ECNT desde el paradigma empleado.

Palabras Clave: Modelos teoricos, enfermedad croénica, costo de la enfermedad
(fuente: DeCS, BIREME).
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ABSTRACT

Objective To describe the approach of cost of iliness within the theoretical models
of chronic non communicable disease (NCD)

Methodology A systematic literature review was carried by defining observational pa-
rameters guided by the key words “theoretical, models” , “chronic disease” and “cost
of illness” in 14 databases as Scielo, Medline, Science direct, Infotrac Health Ref-
erence Center Academic, including indexed publications of quantitative, qualitative,
analysis and review articles, their publication language with an open time definition.
Results 20 registered publications were found ranging from 2005 to 2012. Within these
publications three groups emerged in the way they approach the burden or iliness cost.
They include: a group based on a caring paradigm, a group based on an econom-
ic paradigm understood as a set of the disease appear and their financial impact and
a third group that with an eclectic approach that combined some of the economic as-
pects as well as some of the experiences of living and caring in situations of NCDs.
Conclusions The theoretical models of chronic disease evidenced by this sys-
tematic search indicates that the concept of cost of illness is grouped into three:
the view from the approach of burden of care; the economic approach focused on
the disease and its financial impact and the mixed approach that takes aspects of
the previous two. Comparing these findings with the literature confirms the groups
founded and suggested the need to make explicit the utilized paradigm within in the
conceptualization of the cost of iliness while approaching NCDs.

Key Words: Models theoretical, chronic iliness, cost of illness (source: MeSH, NLM).

n modelo tedrico o conceptual en salud, es una guia que orienta

el pensamiento y accion (1). En ese sentido, todos los modelos en

salud pueden llegar a tener utilidad en la practica y esto depende de
la satisfaccion o beneficio que se puede obtener al emplearlos; la utilidad
de cada modelo es el valor que le da cada individuo cuando lo emplea. La
ganancia de un modelo conceptual en salud debe ser alta si se espera que
¢éste sea empleado, pero aun no se cuenta con un método capaz de medirla
o calcularla con precision, aunque son numerosos los intentos de obtenerlo
(2). Sin embargo, la construccion o seleccion de una orientacion tedrica
para alinear las acciones de salud frente a la enfermedad cronica debe ini-
ciar por preguntarse qué tipo de abordaje requiere la poblacion (3).

El concepto carga de enfermedad tiene diferentes enfoques, por un lado
se relaciona con el calculo de los AVISAS (DAILY) o afios de vida perdi-
dos ajustados por discapacidad, indicador que cuenta con una metodologia
particular para su determinacion. Por otro lado, se asocia con el cuidado y
fendmenos no tangibles, dificiles de cuantificar e incluso controvertidos.
Este estudio pretende describir el abordaje de carga desde el enfoque de
cuidado que tienen los modelos tedricos sobre enfermedad cronica.
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MATERIALES Y METODOS

Para analizar el concepto se adelantd una revision sistematica de la litera-
tura que sigue los principios metodologicos sefialados por Beltran (4), de
la siguiente manera:

1. Definicion del problema y objetivo
La pregunta orientadora de la busqueda es ;Como abordan el concepto
carga de cuidado los modelos tedricos sobre la enfermedad cronica?

Identificacion de la informacion y localizacion de los estudios

La busqueda de los estudios se realizo definiendo la ventana de observa-
cion bajo criterios establecidos para los descriptores, bases de datos con-
sultadas, tipo, tiempo e idioma de las publicaciones y tipo de estudio tal
como se presenta en el Cuadro 1.

Cuadro 1. Criterios para la identificacion y localizacion de estudios concepto

carga los modelos tedricos sobre la enfermedad crénica

Criterio

Definicion para la busqueda

Descriptor
MeSH

Modelos, tedricos. Representaciones tedricas que simulan el comportamiento o la actividad
de los sistemas, procesos o fenémenos. Estos incluyen el uso de ecuaciones matematicas,
computadoras y otros equipos electrénicos. Figuran registros desde 1905 aunque fue
aceptado como descriptor en 1968.

Otras entradas relaconadas por MeSH : Model, Theoretical; Theoretical Model;

Theoretical Models; Models, Theoretic; Models (Theoretical); Model (Theoretical); Theoretical
Study; Studies, Theoretical; Study, Theoretical; Theoretical Studies; Experimental Model;
Model, Experimental; Models, Experimental; Experimental Models; Mathematical Model.

Enfermedad crénica. Enfermedades que tienen una o mas de las siguientes caracteristicas:
son permanentes, dejan discapacidad residual, son causados por una alteracion patolégica
no reversible, requieren una formacion especial del paciente para la rehabilitacion, o puede
esperarse que requieren un largo periodo de vigilancia, observacién, o cuidado. Figuran
registros desde 1837.

Otras entradas relacionadas por MeSH: Chronic Diseases; Disease, Chronic; Diseases,
Chronic; Chronic lliness; Chronic llinesses; lliness, Chronic; llinesses, Chronic; Chronically Il.

Costo de Enfermedad. El costo personal de enfermedad aguda o crénica. El costo para el
paciente puede ser un costo econémico, social o psicoldgico o una pérdida personal, familiar o
para la comunidad inmediata. El costo de la enfermedad se puede reflejar en el ausentismo, la
productividad, la respuesta al tratamiento, la paz de la mente, o calidad de vida.

El costo de la enfermedad es el impacto personal sobre los individuos y debe diferenciarse

del costo sanitario o costo social de la prestacion de servicios relacionados con la atencién de
salud. Figuran registros desde 1905 aunque fue aceptado como descriptor desde 1993.

Otras entradas relacionadas por MeSH: lliness Cost, lliness Costs, Cost of Disease, Cost of
Sickness, Sickness Costs, Sickness Cost, Cost, Sickness, Costs, Sickness, Disease Cost;
Cost, Disease; Costs, Disease; Disease Costs; Economic Burden of Disease; Burden of lliness;
lliness Burden; lliness Burdens; Costs of Disease.
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Criterio Definicién para la busqueda
Bases El acceso a las siguientes 14 bases de datos se hizo mediante el metabuscador “Descubridor’
de datos del Sistema Nacional de Bibliotecas de la Universidad Nacional de Colombia. Se incluyeron:

consultadas
para hacer la

Asap; Health & Wellness Resource Center; Psycarticles; General Onefile; Informit Health

busqueda Collection; Econlit With Full Text; Library, Information Science & Technology Abstracts;
Science In Context.

Tipo de . L . A .

DO Se selecionaron solamente publicaciones de tipo académico que fueran arbitradas.
publicaciones
Tiempo Abierto
Tipo de Por la naturaleza del fenémeno en estudio que considera planteamientos de tipo tedrico, se
estudio dejo abierta a publicacién de investigacion cualitativa, cuantitativa o mixta, revision
Idiomas Inglés y espaiiol

Fuente: Construccion propia de los autores, 2014

2. Seleccion de articulos
A partir de los descriptores establecidos se desarrollaron las siguientes
formulas de busqueda para poder precisar el fendémeno en estudio:

Articulos publicados en idiomas inglés y espafiol

Busqueda inicial Académicos . -
Encontrados . Inglés  Espafiol
arbitrados

(“Chronic Disease’[Mesh] 166
AND “Models, 314 163 3
theoretical’[Mesh]) (1972 -2015)

De estos articulos se seleccionaron los que tuvieran referencia a la carga
de la enfermedad asi:

Articulos publicados entre 1970 y 2015
en idiomas inglés y espafiol

Ecuacion de busqueda

Académicos o
Encontrados arbitrados Ingles Espafiol
“Chronic Disease’[Mesh]
AND “Models, 5 2 2 0
theoretical’[Mesh] AND 2005 a 2012

“Cost of lliness”[Mesh]

Teniendo en cuenta la escasa documentacion que se reporta, se tomo la deci-
sion de ampliar la busqueda dejando los términos Cost OR Burden en el resu-
men y los otros dos descriptores en palabras clave para encontrar lo siguiente:

Scielo; Medline With Full Text; Sciencedirect; Infotrac Health Reference Center Academic;
Academic Onefile; Business Source Complete; British Library Ethos; Expanded Academic
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Articulos publicados entre 1970 y 2015
en idiomas inglés y espafiol

Ecuacion de busqueda

Académicos o

Encontrados arbitrados Ingles Espafiol
“Chronic Disease”’[Mesh]
AND “Models, theoretical 18 1 " 0
“[Mesh] AND Cost 2005 a 2015
(abstract)
“Chronic Disease”’[Mesh]
AND (“Models, theoretical 19 1" " 0
“[Mesh] AND Burden 2004 al 2014
(abstract)

La busqueda dio como resultado 24 articulos. Eliminando aquellos que
se encontraban repetidos y uno de ellos que era la resefia de un libro, se
analizaron en total 20 piezas.

3. Valoracion de la calidad y validez de las publicaciones

Los criterios incluidos en la ventana de observacion garantizaban que
fueran publicaciones indexadas. Luego de ubicarlas en texto completo, se
hizo un analisis de las mismas revisando en cada una de ellas el concepto
de carga que manejaban los modelos de enfermedad cronica expuestos.

4. Informacion obtenida y analizar los resultados

La informacion obtenida fue analizada teniendo en cuenta el enfoque
dado a la carga dentro de los modelos teoricos de enfermedad crénica, y
sus posibles indicadores empiricos.

RESULTADOS

La publicacion de los modelos tedricos sobre la enfermedad cronica que
aborden el tema de carga se concentr6 en los afios 205 al 2012, se identifi-
caron tres grandes grupos de enfoques.

El primer grupo con una perspectiva de la carga vista como experiencia,
es decir modelos de cuidado estan aquellos que revisan como eje central la
experiencia del paciente (5); los que buscan validar o emplean el Modelo
de cuidado crénico por considerar su integralidad desde la experiencia co-
tidiana de la salud (6) y el que buscan alternativas basadas en la compren-
sion de vivir y adaptarse al cuidado croénico (7).

El segundo grupo los modelos que miran la carga desde el punto de vista
economico. Dentro de ellos los que abordan la carga como el costo o el
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desbalance costo beneficio (8-10), el aumento en el costo total de la salud
(11), la forma de analizar matematicamente el costo y la efectividad del
riesgo en salud (12) y el costo de la ECNT a nivel poblacional (13).

El tercer grupo o grupo de abordaje mixto retne miradas de la expe-
riencia y el costo financiero e incluye la mirada de la carga aplicando el
Modelo de cuidado cronico sumado al analisis de costo, medidas de efi-
ciencia, de eficacia, y de costo y costo- beneficio (14); la carga asociada
al alivio de sintomas y el costo econdmico (15); la carga aliviada cuando
se tienen ganancias en practicas saludables y costo efectividad (16); La
carga asociada con el sentido de auto eficacia, independencia, competencia
para manejar situaciones complejas de la vida y el costo beneficio (17);
la carga abordada desde la calidad de cuidado, su costo y el acceso a los
servicios (18); La carga como costo de la mortalidad y la alteracion social
que genera la ECNT (19); La carga que implica el uso de los servicios y
el comportamiento de las personas enfermas (20); la carga vista desde el
alivio de los sintomas y su impacto psicosocial (21); la carga integralmente
asociada a los determinantes en salud y su relacion con la capacidad orga-
nizacional (22); la carga que se relaciona con la capacidad y disponibilidad
de la comunidad para comprometerse con la planeacion en salud (23) y
la carga de la enfermedad vista como los efectos de la pobreza y otros
determinantes sociales (24).

DISCUSION

Son multiples las miradas de la carga en los modelos tedricos de la enferme-
dad crénica. La carga de la enfermedad cronica es vista desde el paradigma
de cuidado (5-7); desde el paradigma econdomico biomédico mas centrado en
la enfermedad y en el costo (8-9,13) y desde una mirada complementaria que
reune los anteriores y se puede denominar mixta al incluir componentes del
costo de la enfermedad y de la experiencia de la salud (14-17,22-24).

Existe un reconocimiento particular dentro de algunos modelos de cui-
dado y modelos mixtos por el Modelo de cuidado crénico descrito por
Wagner (25,26) e impulsado por la Organizaciéon Panamericana de la Salud
que propone un abordaje integral incluyendo en este la organizacion de la
atencion a la salud, el sistema de provision de los servicios, el sistema de
informacion clinica, el apoyo a la toma de decisiones, el apoyo al automa-
nejo y la valoracion y utilizacion de los recursos comunitarios. Varios de
los modelos de cuidado y mixtos reportados atienden esta orientacion (14)
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o incluyen algunos de sus componentes como la experiencia del paciente
(5,21); la calidad de cuidado (18); el acceso a servicios de salud (20) y la
capacidad organizacional (22-23).

Es preciso recordar que las personas que utilizan el sistema de salud se
encuentran en una condicion vulnerable en especial cuando son pacientes
o cuidadores y con frecuencia no estan totalmente conscientes de sus de-
rechos (27). De otra parte hay gran variedad de actores en el sector salud
incluyendo ademas de los pacientes los formuladores de politica, los cui-
dadores, los profesionales de la salud y los proveedores que como ha sido
sefialado, deben ser tenidos en cuenta para cualquier propuesta (28).

Aunque se han documentado estrategias ttiles para disminuir la inci-
dencia de la ECNT, estas surgen de paises desarrollados con sistemas de
salud muy estables pero no son visibles para paises en desarrollo, que sean
adaptables a las condiciones locales. A partir de esta revision puede sefa-
larse que las estrategias deben incluir entre otras el contexto del cuidado,
los debates actuales sobre las reformas en salud, y abordajes para fortalecer
el sistema mismo incluido el modelo financiero, la cobertura universal y la
equidad de la poblacion en riesgo.

La conceptualizacion de carga que estos modelos presentan asociada
con el cuidado se acerca a los planteamientos de Given y cols (29) quienes
sefalan que la carga del cuidador hace referencia a las alteraciones en la
salud fisica y emocional que ocurren cuando el cuidado demanda mas de
los recursos disponibles; a la propuesta de Zarit y cols (30), para quienes
la carga es la extension en la cual los cuidadores sienten que su salud fisica
o emocional, o su vida social y estado financiero sufren como resultado
del cuidado de sus familiares. Se relacionan ademas, con lo propuesto por
Burns y cols (31) quienes refieren la carga como la percepcion del grado
de dificultad en cumplir con el rol de cuidador.

Por otra parte, se contrasta con la definicion de carga vista como la
valoracidon que da el cuidador al balance entre el nivel de las demandas
del cuidado el de recursos disponibles y la calidad de la relacion entre el
cuidador y el receptor del cuidado (32).

En el contexto local se identifica la propuesta de Sanchez y cols. (33),
al referir que carga significa trabajo, dificultad, peso, desgaste, energia ne-
cesaria para algo. Cuando se habla de la carga de la ECNT o de la Carga
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del cuidado para la diada cuidador familiar- paciente con ECNT, se hace
referencia al esfuerzo adicional que implica para ellos satisfacer las necesi-
dades de las personas enfermas. Este esfuerzo es en gran parte desconocido
pero debe ser descrito y cuantificado al igual que los factores contextuales
que lo aumentan o disminuyen, para poder ser atendido.

El concepto de carga que se infiere de los modelos que tiene un tipo
mixto reuniendo aspectos biomédicos y econdmicos con algunos matices
de la experiencia, ratifican postulados de multidimensionalidad que inclu-
yen aspectos sociales, emocionales, relacion entre el dador y el receptor del
cuidado y otras personas, tiempo y finanzas, aceptando sin embargo que la
forma como estas se interrelacionan se concibe de forma muy distinta (34).

Por ultimo, la forma en que la carga es abordada por modelos econdmi-
cos es afin con los planteamientos de Cerda (35) quien recopila los medidas
utilizadas en evaluacion econdémica de la salud que pueden ser aplicadas a
la ECNT para apoyar la medicion de la carga financiera dentro de las cuales
aparecen entre otras medidas de costo-beneficio, el analisis de costo-efec-
tividad, el andlisis de costo-utilidad, los afios de vida ajustado por discapa-
cidad, los afios de vida ajustado por calidad, la calidad de vida relacionada
con la salud, el costo , el costo de oportunidad, la disponibilidad a pagar, la
economia de la salud, la evaluacion econémica, la eficacia, la eficiencia y la
efectividad, la equidad, la firmaco-economia y la tasa de descuento.

En sintesis, la carga es un constructo complejo que se refiere al impacto
negativo o efecto adverso que tiene la ECNT en la persona enferma, sus
cuidadores familiares y su grupo familiar, su grupo social o comunidad y
la sociedad en general y que puede ser abordado desde las perspectivas de
la experiencia de la salud o cuidado, la enfermedad y su costo o de manera
mixta. Este hallazgo se relaciona con el de la revision de las herramien-
tas empleadas para medir la carga del cuidado de la ECNT que reporta
valoracion de aspectos interconectados con la salud, el nivel de bienestar
psicoldgico, las finanzas y costos de la vida social, la relacion con la per-
sona enferma, el impacto en la dindmica del hogar o familia y los ajustes
familiares requeridos y los problemas del receptor del cuidado (36).

La descripcion del abordaje de carga que tienen los modelos teéricos
sobre enfermedad cronica sefialan que el concepto se agrupa en tres: desde
el abordaje del cuidado que mira la experiencia de las personas enfermas;
el abordaje econdmico centrado en la enfermedad y su impacto financiero
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y el mixto que retoma la mirada econdémica y algunos aspectos de la expe-
riencia de las personas implicadas en el cuidado. La comparacion de estos
hallazgos con la conceptualizacion de la literatura ratifica los tres grupos
encontrados. Hacer explicito el concepto de carga de la ECNT desde el
paradigma empleado es necesario para disminuirla ¢

Financiacion: Programa para la Disminucion de la carga de la Enfermedad Cro-
nica no Trasmisible en Colombia, con el apoyo financiero de COLCIENCIAS,
codigo 501753730890.
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