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Introduccion

Las enfermedades crénicas no transmisibles son consideradas como un problema de salud
publica caracterizado por un proceso patoldgico de larga evolucion; siendo una de las primeras
causas de morbilidad y mortalidad a nivel mundial que, ademas, genera discapacidades limitando
la autonomia de los adultos mayores para realizar sus actividades diarias basicas quienes necesitan
de la supervision de un tutor o cuidador.

Las necesidades para el cuidado de las personas con enfermedades crénicas aumentan dia a
dia, debido a las deficiencias del sistema de atencion familiar, es necesario contar con un cuidador,
un familiar o persona cercana que brinde atencion al paciente en busca de una compensacion a las
necesidades del paciente. La disfuncién actual, y en muchos casos, esa persona se convierte en el
organizador de todo el cuidado del paciente, incluyendo la toma de decisiones del mismo.

Para algunos, ser cuidador de una persona con una enfermedad cronica es una imposicion de
la vida porque nadie elige conscientemente enfermarse para concentrarse en cuidar a sus seres
queridos o familias. Por esta razon, los cuidadores muchas veces no se sienten preparados para
asumir nuevos roles, lo que se asocia con la falta de conocimiento, emociones y metas, todas las
circunstancias que impiden el progreso hacia una transicion saludable se ven obstaculizadas y
pueden tener efectos negativos tanto para el enfermo como para el cuidador.

Lograr una adecuada adaptacion del rol de cuidador de una persona con enfermedad crénica
es un logro deseable. Contar con indicadores efectivos que permitan que la medicion sea objetiva
constituye una herramienta para los procesos de evaluacion e investigacion clinica. En vista de esta
problematica con respecto a las enfermedades cronicas no transmisibles se tomé como referencia

los cuidadores informales residentes en el municipio de Pasto - Narifio ubicados en la comuna 5.
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El proposito de este trabajo fue emplear un instrumento que incorpore el concepto de adopcién del

rol de cuidador familiar de las personas con enfermedades crénicas.
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1. Planteamiento del Problema
1.1. Descripcion del problema

Segun la Organizacion Mundial de la Salud y la Organizacién Panamericana de la Salud en el
afio 2020 mencionan que, las enfermedades no transmisibles, también conocidas como cronicas,
son condiciones de larga duracion que suelen avanzar lentamente. Se describen como afecciones
para las cuales no hay una solucién definitiva, y el objetivo del tratamiento es mantener a la persona
funcional a través de terapias paliativas que requieren el uso constante de medicamentos. Estas
enfermedades son la principal causa de muertes y discapacidades en todo el mundo en la actualidad,
explica el Instituto Nacional de Salud (INS).

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2023). Las enfermedades no
transmisibles (ENT) como las enfermedades cardiovasculares, cancer, enfermedades respiratorias
y diabetes, entre otras matan a 41 millones de personas cada afio, lo que equivale al 74% de las
muertes que se producen en el mundo, el 77% de las muertes se concentran en paises de ingresos
mediano y bajo, las enfermedades cardiovasculares ocupan la mayoria de las muertes con un 17.9
millones cada afio, en seguida del cancer con 9,3 millones, y diabetes con 2.0 millones. En la
Region de las Américas, son 5,5 millones las muertes por ENT cada afio.

Las ECNT no solo tienen un impacto en la salud general de las personas que las padecen, sino
también en sus niveles y dimensiones individuales y familiares, alterando la dinamica familiar y
generando un gran impacto social y econémico, asi como una carga en el cuidado y manejo de la
enfermedad.

En el marco de la Politica Publica Nacional intervenciones poblacionales en factores de riesgo
de enfermedades cronicas no transmisibles, se han realizado algunos acercamientos al desarrollo

de programas y legislacion que reconoce y apoya al cuidador familiar, una de ellas es la Ley 33 de
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2009 (Proyecto de Ley, 2009) reconoce al cuidador familiar en casa como aquel que atiende a un
pariente que depende de otra persona debido a su situacion fisica, mental, intelectual o sensorial.
Este cuidador asume diversas responsabilidades para velar por el bienestar del enfermo, sin recibir
una compensacion financiera, lo que puede generar una mayor sensacion de carga y fatiga debido
al papel desempefiado. Adicionalmente, el Ministerio de Salud ha elaborado guias y programas en
colaboracidn con investigadores para apoyar a los cuidadores familiares en sus tareas.

Segln Carrefio et al. (2017) y Chaparro et al. (2011). El trabajo habla de asumir el papel de
cuidador familiar de una persona con ECNT se percibe como una carga impuesta debido a cambios
imprevistos en la salud de un ser querido. Esto a menudo resulta en problemas como falta de
claridad en los roles, falta de conocimientos adecuados, emociones y metas inapropiadas, lo que
puede llevar a un desempefio deficiente como cuidador y desencadenar consecuencias negativas
tanto para el paciente como para el cuidador familiar. Este contexto se vincula con la transicion de
roles, cuando un familiar se convierte en cuidador, necesitando una preparacién completa para
asumir de manera efectiva la responsabilidad del cuidado.

Por lo tanto, podria considerarse que la adopcion del rol de cuidador presenta manifestaciones
de insuficiencia. Por lo tanto, estudiar el nivel de adopcidn nos ayudara a reconocer que asumir el
rol de cuidador genera alteraciones importantes que se deben tener en cuenta y prestarles mucha
atencion.

1.1.1. Formulacion del problema
¢Cual es la capacidad para la adopcion del rol del cuidador de personas con enfermedades

crénicas de la comuna cinco del municipio de Pasto en el periodo 2022 -2023?
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1.2. Justificacion

El cuidador familiar debe enfrentar nuevas dificultades que cambiaran su vida personal, laboral,
econdmica y social.

El familiar pasa de ser el esposo, madre, padre, hijo o hermano de una persona sana a ser el
cuidador de una persona con ECNT, para el cuidador, esta transicion implica desafios, cambios en
las relaciones, expectativas sobre el trabajo de cuidado y nuevos conocimientos, rompiendo el
equilibrio de la vida cotidiana. El cuidador se adapta gradualmente al cambio de rol, pero la
transicion es lo que causa descontrol, inestabilidad emocional y sentimientos negativos.

Segun Barros y Mejias (2023), los cuidadores principales dentro de una familia enfrentan altos
niveles de estrés, problemas de salud fisica y mental, y desafios para equilibrar el cuidado con otras
areas de sus vidas como el trabajo, el tiempo libre y las relaciones familiares, lo que afecta su
calidad de vida. Es fundamental entender que ser cuidador implica un compromiso tanto con la
persona a cargo como consigo mismo; dedicar tiempo y esfuerzo al cuidado del otro, pero sin
descuidarse a uno mismo. Desde la perspectiva del sistema de salud, los cuidadores no solo son
proveedores de cuidado, sino también sujetos que necesitan cuidado. Por lo tanto, es importante
desarrollar estrategias que fomenten su bienestar y prevengan posibles problemas de salud.

En esta circunstancia, es importante reconocer que el cuidador se ve presionado socialmente a
ocupar un papel para el que a menudo no estéa capacitado. El estado y la sociedad han ignorado a
estas personas, pensando erroneamente que es su deber asumir el cuidado sin consideracion., si
esta dispuesto o no a asumir este gran trabajo que conlleva mucha responsabilidad. Por lo tanto,
esta investigacion podra ayudar a desarrollar politicas y programas que no solo reconozcan el

trabajo de estos cuidadores, sino que también comprendan las alteraciones que generan los procesos
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de transicion de rol, asegurando programas de capacitacién y acompafiamiento durante este
cambio.

Este estudio podra contribuir a confirmar los efectos negativos de asumir el papel de cuidador
familiar sin la preparacion y el apoyo adecuados. Sin embargo, esta es la ocasion para investigar y
retomar esos sentimientos y sensaciones desfavorables que se han documentado en la literatura
como resultado de la sobrecarga del cuidado, se requiere el abordaje de los cuidadores familiares
y, por lo tanto, acompafiar su transicion a este rol, con un impacto en la calidad de vida no solo del
cuidador sino también del paciente.

Segun la disciplina, se espera que la enfermeria tenga un efecto positivo en la salud mental, la
calidad de vida y el bienestar de los cuidadores familiares en el proyecto Francisco al barrio. Esto
se debe a que asume un papel central que abarca desde la evaluacion de la capacidad para ser
cuidador hasta la provision de educacién y apoyo para desempefiar ese rol de manera efectiva., por
lo que el estudio constituye en un area de relevancia practica principalmente por la comprension
que aporta al complejo fendmeno de transicion y sus efectos en la vida de los cuidadores.

1.3. Objetivos
1.3.1. Objetivo general

Determinar la adopcion del rol del cuidador familiar de personas con enfermedad cronica de la

comuna 5 del municipio de Pasto durante el periodo 2022 -2023.

1.3.2. Objetivos especificos

Caracterizar socio demograficamente a la poblacion sujeto de estudio

Identificar las respuestas ante el rol del cuidador familiar.

Establecer la organizacién del rol del cuidador familiar

Identificar la ejecucion del rol del cuidador familiar de las personas con enfermedad cronica

14



Adopcidn del Rol del Cuidador Familiar de Personas con Enfermedad Crénica

1.4. Alcances y Limitaciones

1.4.1. Alcances

El estudio determino la adopcién del rol del cuidador familiar de personas con enfermedad
cronicay a la luz de los resultados.

1.4.2. Limitaciones

El estudio se vio limitado por la disposicion de tiempo de los cuidadores, las barreras de acceso

a la poblacién sujeto de estudio y la falta de interés de los mismos en participar en la investigacion.
1.5. Marco de referencia
1.5.1. Antecedentes

Para el desarrollo de la investigacion se ha hecho una blsgueda de articulos donde se evidencia
la adopcion del rol del cuidador familiar de personas con enfermedad crénica.

A nivel internacional en Espafia, Rodriguez (2020), realizé un estudio observacional publicado
en la revista de atencion primaria titulado “Cross-sectional study of informal caregiver burden and
the determinants related to the care of dependent persons. Se ha identificado una relacion entre la
sobrecarga de cuidadores y su vinculo con pacientes dependientes. Los hallazgos revelaron que la
mayoria de los cuidadores son mujeres, con edades comprendidas entre los 24 y 82 afios.
Resaltando que las cuidadoras tienen alguna enfermedad cronica. Dominan las enfermedades
musculo-esqueléticas, seguidas de las cardiovasculares. El tiempo medio que las cuidadoras
dedican a las atenciones del dependiente es de 6h y 45min diario, de los cuales un 47% esta
destinado a actividades basicas de la vida diaria.

En Espafia, Mufioz et al (2018), El estudio llamado “Estrés emocional en cuidadores mayores
de personas mayores” El estudio resalta que los cuidadores son vulnerables a problemas tanto

mentales como fisicos. Este trabajo tuvo como fin de comprender las necesidades de apoyo de
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cuidadores mayores que atienden a otros adultos mayores, y cdmo esto se relaciona con el estrés
emocional. Este estudio cuantitativo observacional y descriptivo con 107 cuidadores, se llevo a
cabo utilizando encuestas basadas en el cuestionario de cuidadores principales del Instituto
Nacional de Estadistica de Espafia y el cuestionario Goldberg para evaluar su estado emocional.
Los resultados revelaron que la mayoria de los cuidados (84.1%) se dan en relaciones de pareja, el
70.1% de los cuidadores mayores siente la necesidad de ayuda para las tareas de cuidado, y el
31.8% busca ayuda especializada debido al estrés emocional.

En Espafa, Gonzéalez et al (2021), en el articulo Informacion, formacion y apoyo a distancia
para los cuidadores informales de personas con demencia, en el cual se pretende evaluar la eficacia
y laaceptabilidad de las intervenciones realizadas a distancia con el fin de reducir la carga y mejorar
el estado de animo y la calidad de vida de los cuidadores informales de personas con demencia. En
el cual se obtuvo como resultados que las intervenciones realizadas a distancia teniendo en cuenta
dos aspectos el apoyo y la formacién a los cuidadores, podrian reducir ligeramente la carga del
cuidador y mejorar los sintomas depresivos del cuidador.

A nivel nacional, en Medellin, Harrison et al (2021), un estudio descriptivo transversal
denominado “Adopcion del rol y calidad de vida de cuidadores de pacientes oncoldgicos en
Medellin, Colombia”. tuvo como objetivo “determinar el nivel de adopcion del rol y la calidad de
vida de los cuidadores familiares de personas con cancer” Este estudio recolecto la informacion de
los cuidadores se a partir de una ficha de caracterizacion sociodemografica del cuidador familiar.

Los participantes reportaron una edad promedio de 44,8 afios y fueron en su mayoria mujeres
(66 %). Se encontraron diferencias significativas en los puntajes de adopcion del rol de acuerdo
con la edad, el grado de escolaridad y el nivel socioecondmico de los cuidadores familiares. En

conclusion, Los autores de este estudio sefialaron que se observaron niveles positivos en la
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asuncion del papel de cuidador y en la calidad de vida. Sugieren que, para mejorar la adopcién de
este papel, los profesionales de la salud deben considerar caracteristicas como la edad, nivel
educativo y situacion socioeconémica del cuidador.

En Colombia, Cérdenas et al (2020) con su estudio titulado “Dimensiones fisicas, psicologicas
y sociales de la salud mental del cuidador del adulto mayor” El objetivo principal era analizar como
las dimensiones fisicas, psicologicas y sociales afectan la salud mental de los cuidadores de adultos
mayores. Se revisaron detalladamente 52 articulos, los cuales indicaron que estas dimensiones
tienen un impacto en los cuidadores. Los autores destacaron la importancia de proteger y respaldar
a los cuidadores para que puedan satisfacer sus necesidades, mantener habitos saludables y afrontar
crisis con capacidad de adaptacion.

En Bogota, Chaparro et al (2022) menciona que con frecuencia los cuidadores familiares no se
encuentran preparados para asumir el nuevo rol; no obstante, todos los roles pueden ser aprendidos
y, por tanto, es posible avanzar de un ejercicio insuficiente hacia una transicion favorable en
términos de la adopcién del rol. Algunos autores han encontrado que, durante la transicion, se
desarrollan nuevas habilidades relaciones y estrategias de afrontamiento. Tal como se describe, la
adopcion del rol de cuidador responde a un proceso de transiciéon, el cual ha sido abordado desde
diferentes perspectivas tedricas como el modelo de adaptacién de Roy y la teoria de las transiciones
de Meléis; sin embargo, teniendo en cuenta el avance conceptual, la evidencia empirica y la
experiencia practica sobre el rol del cuidador familiar de la persona con ECNT, es evidente que el
concepto representa un constructo especifico para esta poblacion.

A nivel regional, en Narifio, Ortiz Nievas et al (2020), Se desarroll6 un evento virtual muy
significativo denominado Apoyo al paciente cronico y a sus cuidadores en tiempo de covid-19.

Evento que conté con la valiosa participacion de los cuidadores de los departamentos de
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Cundinamarca y de Narifio, se enfatizd que, en el caso de un paciente cronico, el cuidador familiar
es el encargado de cuidar a su ser querido y estar al tanto de su tratamiento farmacolégico y no
farmacoldgico, llevarlo a los controles y aumentar su trabajo diario, lo que a veces le genera estrés
y altera su calidad de vida. De acuerdo con varios estudios, solo el 50% de los pacientes siguen un
plan terapéutico adecuado, mientras que aquellos que no cumplen con estas pautas para mantenerse
equilibrados no toman sus medicamentos o los toman de manera inadecuada a la prescrita, asi como
no siguen la dieta recomendada, lo que aumenta el riesgo de sobrepeso en estos pacientes,
especialmente si no hacen actividad fisica adecuada. Toda esta responsabilidad requerira de apoyo
desde los servicios de salud, dandoles a conocer que no se encuentran solos, que también se piensa
en ellos, que se cuenta con la disposicion como trabajadores de salud a seguir acompafiando a pesar
de las circunstancias, como la que se vivio a nivel mundial por la pandemia, aun asi, se sigue
pendiente de caminar unidos, a pesar de la distancia, rompiendo fronteras, apoyados en la
tecnologia.

En Pasto (2017), se realiz6 un estudio denominado “Perfil del cuidador primario del paciente
con hipertension arterial atendido en el programa crénicos en el centro hospital San Luis E.S.E. EL
Tambo— Narino en el periodo agosto 2016 a junio del 2017 su objetivo fue identificar el perfil del
cuidador primario del paciente con hipertension arterial. Se concluy6, que los cuidadores de los
pacientes en la mayoria son del género femenino, procedentes del area urbanay rural del municipio
de el Tambo, con bajos niveles de escolaridad y estrato socioeconémico. Ademas, el tiempo del
cuidador, la mayoria lo realizan desde el diagndéstico siendo este en un periodo de 1 a 10 afios en
predominio haciéndolo de 5 a 8 horas diarias y en algunos casos de 9 y mas horas. En los
diagnosticos medicos del cuidador se encontré una poblacién en mayoria con presencia de

hipertension arterial, asma, diabetes, gastritis y Glceras géstricas.
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Con respecto a la funcion del paciente, se encontré que la mayoria de los cuidadores
mantuvieron su nivel funcional, aunque en menor medida mostraron leve deterioro en la funcién y
nivel funcional alto, es decir, dependencia fisica que se manifiesta como consecuencia de algin
tipo de cambio de salud, ademaés a la valoracion del estado mental, en la mayoria de los cuidadores
se observa un puntaje intacto, ademas, un porcentaje menor se mostro en dos tutores mostrando

cambios intelectuales minimos y moderados, no se encontraron cambios intelectuales mayores.

1.5.2. Marco teérico

Segun Alvarado et al. (2023), debido a las exigencias de cuidado, los pacientes con
enfermedades crénicas no transmisibles (ECNT) pueden responder de manera positiva o negativa.
El manejo de la enfermedad por parte del paciente y su familia ha sido de interés para la enfermeria.
En este contexto, Callista Roy, una tedrica de enfermeria, presentd un modelo conceptual que
refleja una perspectiva especifica, respaldada por fundamentos cientificos y filosoficos, asi como
por valores. En este modelo, la persona se ve como un sistema adaptativo holistico que interactia
constantemente con su entorno, utilizando tanto mecanismos innatos como adquiridos para
enfrentar y adaptarse a los cambios en cuatro modos adaptativos: fisioldgico, autoimagen, dominio
del rol e interdependencia.

La investigacion se construye sobre la base tedrica de Callista Roy, derivada de su modelo de
adaptacion, que asume que los cuidadores tienen la capacidad de reunir aspectos relevantes para la
adaptacion a situaciones emocionalmente generadoras, que es cuando el cuidador pierde el
equilibrio y actta disfuncionalmente en el mantenimiento de la salud fisica y mental, desde esta
perspectiva, se debe realizar una serie de acciones que contribuyan positivamente al bienestar
integral de la humanidad.

Estudio del modelo de Alvarado et al. (2023) mencionan que facilita comprender a los seres

humanos desde una perspectiva tanto individual como colectiva, describiéndolos como sistemas
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holisticos que se adaptan continuamente. En este estudio, se utiliz6 este Modelo que busca lograr
la adaptacion a través de varias etapas: evaluar el comportamiento y los estimulos, identificar
problemas de adaptacion, establecer metas de cuidado, implementar un plan de cuidado y evaluar
su efectividad para verificar el nivel de adaptacion tanto a nivel individual como grupal. Segun
Roy en el afio 2020, describe la salud como un proceso de integracion y adaptacion, donde el
individuo enfrenta y se adapta a nuevas situaciones, siendo capaz de ser un organismo adaptativo.
Desde esta perspectiva, el profesional de enfermeria, el paciente y el cuidador familiar principal
(CFP) del paciente con enfermedades crdnicas no transmisibles (ECNT) forman parte del entorno,
estableciendo una relacion reciproca que influye de manera positiva o negativa en la adaptacion
del paciente y del CFP a su condicidn de salud. El objetivo del estudio fue evaluar la capacidad de
afrontamiento y adaptacion de los cuidadores familiares principales de pacientes con ECNT.

Callista Roy, en su teoria manifiesta que “su modelo sostiene que la familia también es un
receptor de cuidados, que también tiene una conducta de adaptacion. El desarrollo que la familia
hace es por activacion de un proceso de aprendizaje” (Duran et al, 2019), por esta razon, el cuidador
familiar desempefia un papel crucial en la vida del paciente, dado que debe ajustarse a diversos
cambios y adquirir habilidades que le permitan ajustar su estilo de vida con el menor impacto
emocional y fisico posible.

1.5.3. Marco legal

Se fundamento en:

Ley 100 del 93:

e Articulo 1. Sistema de Seguridad Social Integral. El Sistema de Seguridad Social Integral

tiene por objeto garantizar los derechos irrenunciables de la persona y la comunidad para
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obtener la calidad de vida acorde con la dignidad humana, mediante la proteccion de las
contingencias que la afecten.

Articulo 2. Principios. EIl servicio publico esencial de seguridad social se prestard con
sujecion a los principios de eficiencia, universalidad, solidaridad, integralidad, unidad y
participacion

Articulo 10. Objeto del Sistema General de Pensiones. El Sistema General de Pensiones
tiene por objeto garantizar a la poblacion, el amparo contra las contingencias derivadas de
la vejez, la invalidez y la muerte, mediante el reconocimiento de las pensiones y
prestaciones que se determinan en la presente Ley, asi como propender por la ampliacion
progresiva de cobertura a los segmentos de poblacion no cubiertos con un sistema de

pensiones.

Constitucién Politica de Colombia de 1991:

Articulo 11. El derecho a la vida es inviolable, se considera que las complicaciones
evitables del paciente con enfermedades crénicas son una violacion al derecho de la vida
relacionadas con la falta de promocidn y prevencion de la enfermedad.

Articulo 16. Todas las personas tienen derecho al libre desarrollo de su personalidad sin
mas limitaciones que las que imponen los derechos de los demas y el orden juridico. Toma
de decisiones

Articulo 49. Se garantiza el acceso a la atencién de la salud, el acceso a los servicios de

promocion, proteccién y recuperacion de la salud.

Plan Decenal de Salud Publica:

Busca la reduccion de la inequidad en salud, planteando los siguientes objetivos:

Avanzar hacia la garantia del goce efectivo del derecho a la salud
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e Mejorar las condiciones de vida que modifican la situacion de salud y disminuyen la carga

de enfermedad existente

e Mantener cero tolerancias frente a la mortalidad, la morbilidad y la discapacidad evitable.

1.5.4. Marco ético

Ley 911 de 2004 (Ministerio de Proteccion Social, 2004), Articulo 29. EIl profesional de
enfermeria que participe en procesos de investigacion, debera salvaguardar la dignidad, la
integridad y los derechos de los seres humanos, como principio ético fundamental, basado en
disposiciones éticas y legales vigentes nacionales e internacionales.

Resolucién 8430 de 1993, Articulo 11. Este es un estudio clasificado como Investigacion sin
riesgo, ya que se emplea métodos de recoleccion de informacion a traves de la aplicacion de un
cuestionario y encuesta, ademas de que no se realiza ninguna intervencién o modificacion a las
variables biologicas, fisiologicas, psicoldgicas o sociales de los individuos.

El estudio esta disefiado para observar fenomenos a traves de datos recopilados mediante
cuestionarios, los cuales no influirdn en la conducta de las personas ni seran alterados por los
investigadores. No obstante, si tanto los investigadores como los participantes notan cambios en
alguna de las variables mencionadas, el estudio se suspendera de inmediato hasta que se identifique
y evalle lo sucedido. Ademas, en caso de que ocurra algun evento inesperado de desborde
emocional, se brindard apoyo al participante para buscar ayuda y obtener los recursos necesarios
para manejar la situacion.

Se tomaron como referencia los siguientes articulos que tiene relacion con el tema a investigar.

En el marco de esta investigacion, se anticipa que, al abordar aspectos relacionados con la salud
mental de los cuidadores, si durante la aplicacion de los instrumentos se desencadenan crisis

emocionales que puedan afectar la salud general, se detendra el uso de los instrumentos y se buscara
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atencion por parte del psicologo y del equipo interdisciplinario de la institucion. Se brindara el
apoyo necesario y se permitird un espacio para que se expresen los sentimientos.

Al igual el Articulo 14. Se entiende por consentimiento informado el documento formal que,
ya sea el sujeto de estudio o su representante legal, firma para dar su consentimiento informado a
participar en la investigacion, estando completamente informado sobre la naturaleza de los
procedimientos, las ventajas y los riesgos involucrados, y teniendo la libertad de elegir sin ninguna
presion externa. (Ministerio de la Proteccion Social, 1993). Este consentimiento se aplico a todos
los participantes y fue firmado posterior a la explicacion a cualquier pregunta o aclaracion a
cualquier duda acerca de su participacion, tal como se aprecia en el Anexo A.

El desarrollo de esta investigacion se fundamenta en un proyecto profesoral supervisado, el cual
ha obtenido los permisos y autorizaciones correspondientes para llevar a cabo la aplicacion del
instrumento Adopcion del Rol de Cuidador Familiar del Paciente Cronico 12 Version, por parte de
los investigadores. Es importante destacar que el uso de este instrumento ha sido disefiado de
manera que no tenga ningun impacto negativo en la salud de la persona a la que se le administra.

Ley 911 de 2004. Esta normativa establece reglas éticas para la practica de enfermeria en
Colombia y establece un sistema disciplinario relacionado con esta profesion.

Articulo 1°. El respeto a la vida, la dignidad de los seres humanos y a sus derechos sin distincion
de edad, credo, sexo, raza, nacionalidad, lengua cultura, condicion socioeconémica e ideologia
politica, son principios fundamentales valores que orientan los cuidados de enfermeria.

Articulo 3°. El acto del cuidado de enfermeria es el ser y esencia del ejercicio de la profesion,
se fundamenta en sus propias teorias y tecnologias en cuanto al conocimiento de las ciencias

bioldgicas sociales y humanas que se dan a partir de la comunicacion y relacion interpersonal
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humanizada que se da entre al profesional y el paciente y su familia en cuanto se brindan los
cuidados en las distintas etapas de salud.

Son principios especificos de la practica de enfermeria en la practica de cuidados los siguientes
aspectos: integralidad, individualidad, calidad y continuidad (Ministerio de Educacién, 2004).

Principio de privacidad y confidencialidad. Los datos obtenidos de los instrumentos y la ficha
sociodemografica se mantendran confidenciales, preservando el anonimato en los informes y
reportes finales. Se empleara un sistema de codificacion numeérica para organizar la informacion,
sin requerir en ningln momento nombres, identificaciones o direcciones. La aplicacion de los
instrumentos sera registrada de manera individual en un entorno adecuado y comodo para los
participantes, asegurando que varias personas puedan estar presentes sin interferir unas con otras.
Las discusiones sobre el proyecto seran confidenciales y se centraran en los objetivos del estudio,
y se informara a los participantes que solo las investigadoras y, en caso necesario, el asesor en
estadistica tendré acceso a esta informacion.

1.5.5. Marco conceptual

Cuidador familiar de persona con ECNT: Se trata de aquella persona con vinculo de
parentesco o cercania que compensa las disfunciones subyacentes de la persona con ECNT en todos
los ambitos Barrera et al, (2010). Como lo mencionan Carrefio y Chaparro en el afio 2015, el
cuidador familiar establece un lazo de cuidado especial que puede llegar a ser tan estrecho que en
ocasiones se crea una relacion fusional donde ambas personas forman una unidad. Entre las
responsabilidades criticas que el cuidador debe asumir se encuentran los cuidados practicos
relacionados con la enfermedad crdnica no transmisible, la comunicacion con familiares y el equipo

médico, la adaptacidn del entorno doméstico, la organizacién de prioridades laborales y sociales;
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todas estas tareas requieren habilidades como la interaccion, comunicacion, resolucién de
problemas y toma de decisiones.

En el dmbito familiar, se observan alteraciones en las interacciones, intercambio de roles,
problemas de comunicacion, disminucion en los lazos afectivos, dificultades financieras, ansiedad
respecto al futuro, falta de valoracion de los recursos disponibles, entre otros aspectos. A nivel
social, la persona enfrenta cambios en su estatus debido a la pérdida de empleo, aislamiento social,
modificaciones en su situacion socioecondémica, alteracion en el uso del tiempo libre y ausencia de
actividades recreativas. (Pinto N, 2004).

Respuestas ante el rol: Son una serie de comportamientos, actitudes y estrategias que
evidencian la comprension y valoracion de la importancia del rol de cuidador. Estas acciones
reflejan tanto aspectos positivos, como el amor, la dedicacién y la satisfaccion de ayudar a un ser
querido, como desafios inherentes al cuidado, como el estrés, la sobrecarga emocional y la
necesidad de equilibrar la vida personal con las responsabilidades de cuidado. (Chaparro y Carrefio,
2018)

Organizacion del rol: Segin Chaparro y Carrefio (2018) la organizacion del rol del cuidador
se refiere a las diversas estrategias, métodos y enfoques que el cuidador utiliza de manera
consciente para facilitar y mejorar la distribucion de responsabilidades, el cuidado personal y la
eficacia en el cuidado proporcionado. Estas tacticas incluyen la planificacion de actividades, la
comunicacion efectiva con otros miembros del equipo de cuidadores, la busqueda de apoyo
emocional y préctico, asi como el desarrollo de habilidades de gestidn del tiempo y del estrés.

Ejecucidn (labores) del rol: El desempefio del rol implica una serie de acciones concretas que
el cuidador realiza de manera activa para mantener y mejorar la salud y bienestar del paciente.

Estas actividades incluyen no solo la preservacion de su estado fisico, sino también la estimulacion
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de su autonomia y la promocion de su participacion en las decisiones relacionadas con su cuidado.
Ademas, el cuidador busca ampliar su comprensidn sobre las necesidades del paciente y adquiere
nuevas habilidades que le permitan brindar un cuidado mas efectivo y centrado en el bienestar del
ser querido. (Chaparro y Carrefio, 2018)

Adopcion del rol del cuidador: Cambiar de ser un familiar o amigo cercano de alguien sano a
ser el cuidador familiar de una persona con enfermedad crénica implica asumir un nuevo papel que
se desarrolla a través de interacciones complejas con otros. Este cambio de roles también implica
modificaciones en las relaciones, las expectativas y las habilidades necesarias para desempefiar
este nuevo papel. (Schumacher et al, 2000).

El rol de cuidador familiar de una persona con enfermedad cronica, para algunos es una
imposicion de la vida, pues ningun ser humano elige de manera consciente que un familiar o
persona cercana enferme, para dedicarse a ser cuidador (Pavarini et al,2008; Barrera et al,2010).
Por lo anterior, con frecuencia los cuidadores familiares no se encuentran preparados para asumir
el nuevo rol (Chaparro, 2016), sin embargo todos los roles pueden ser aprendidos y por tanto es
posible avanzar de un ejercicio insuficiente hacia una transicion favorable en términos de la
adopcion del rol, lo que implica no solo tener claros los comportamientos esperados, sino actuar
en consecuencia con ellos (Meleis et al, 2010). Algunos autores han encontrado que, durante la
transicion, se requieren desarrollar nuevas habilidades relaciones y estrategias de afrontamiento.

1.5.6. Marco contextual

La presente investigacion se realizd en la comuna 5 compuesta de 34 barrios de la capital del

departamento de Narifio, esta ubicada en el Corredor sur del municipio de Pasto, y estad conformada

por aproximadamente 417,264 habitantes.
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1.6. Metodologia

1.6.1. Linea de Investigacion

Cuidado de enfermeria.

1.6.2. Area Problémica

Capacidad para la adopcién del rol del cuidador de personas con enfermedades cronicas no
transmisibles.

El disefio metodoldgico descrito en el presente proyecto de investigacion en enfermeria, esta
fundamentado en Robert S. Kaplan, quien es conocido por su trabajo en metodologia de la
investigacion en el campo de la salud.

Kaplan ha contribuido a la aplicacion de métodos cuantitativos y andlisis empiricos en estudios
de salud, incluyendo la medicién precisa de variables y la descripcion detallada de fendmenos
relacionados con la salud y el cuidado de pacientes con enfermedades crénicas. Su enfoque
analitico y su énfasis en la validez y confiabilidad de los instrumentos de medicion respaldan el
disefio metodolégico que has descrito para tu proyecto de investigacion en enfermeria.

1.6.3. Paradigma

El estudio se realizo bajo el paradigma cuantitativo, puesto que en €l se establece con exactitud
patrones de comportamiento que determinan la adopcion del rol del cuidador de personas con
enfermedades cronicas no transmisibles, a partir de un instrumento valido y confiable, ademas la
investigacion se fundamentd en las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores.

1.6.4. Enfoque

El estudio se basé en el enfoque empirico analitico, dado que en el estudio se tomo a los

cuidadores de pacientes con patologias cronicas de la comuna 5 de la ciudad de Pasto, de quienes
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se conocid la adopcién del rol del cuidador de personas con enfermedades cronicas no
transmisibles.

1.6.5. Tipo de investigacion

El desarrollo del estudio se fundamentd en el tipo descriptivo, porque en él se describio cada
uno de los aspectos inmersos en los objetivos planteados, tales como la caracterizacion
sociodemogréafica y el rol del cuidador de personas con enfermedades cronicas no transmisibles.

1.6.6. Poblacion y Muestreo

La poblacién del estudio estuvo conformada por habitantes de la comuna 5 compuesta de 34
barrios de la capital del departamento de Narifio, esta ubicada en el Corredor sur del municipio de
Pasto estd conformada por aproximadamente 417,264 habitantes. El estudio utiliz6 el muestreo
aleatorio estratificado el cual permitié elegir miembros diversos al realizar la investigacion
cumplian con los criterios de inclusion, fue asi como ingresaron al estudio 295 cuidadores teniendo
en cuenta el célculo de la muestra segun la siguiente formula.
Ni=n (Ni/N)
Siendo:

e n=295

e N=1530

e L=21

e Ni= Numero de unidades muéstrales en el estrato “i”
Ni=295 (90/1530)
Ni=295 (0,0588)

Ni= 17,35
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Para garantizar la relevancia y la precision de la investigacion, se selecciond una muestra
representativa de 17,35 cuidadores residentes en el barrio Altos de Chapalito. El nivel de confianza
utilizado fue del 95%, considerando una poblacién total de 1530 individuos y una prevalencia
esperada del 50%. Como resultado, se determin6 que la muestra asignada de manera proporcional
consiste en 295 cuidadores dentro de la Comuna 5 del municipio de Pasto.

1.6.7. Criterios de Inclusion

Cuidador familiar de persona con enfermedad crénica, que tenga 18 afios 0 mas, 3 meses 0 mas
de dedicacion al cuidado.

1.6.8. Criterio de Exclusion

Tener un test SPMSQ mayor a 4 errores, cuidador que esta siendo remunerado por el rol,
cuidador que tiene a cargo dos 0 mas sujetos de cuidado.

Cuidadores que no hayan firmado el consentimiento informado.

Cuidadores cuyo caso su paciente familiar haya fallecido.

1.6.9. Técnicas e instrumentos de recoleccion de informacion
La técnica que se utilizo en el estudio fue:

Encuesta. Se aplico para identificar las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores de
pacientes con patologias crénicas en la comuna 5 de la ciudad de Pasto, la cual cuenta con libertad
de uso de los autores.

El cuestionario de recoleccion fue:

Cuestionario. Se aplicé una serie de preguntas para determinar la adopcién del rol del cuidador
de personas con enfermedades cronicas no transmisibles, respuesta ante el rol, organizacién del

rol, labores (ejecucion) del rol, seran preguntas de seleccion multiple con Unica respuesta.
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Adopcion del rol de cuidador familiar del paciente cronico 12 Version. Se utilizd este
instrumento para conocer el estado de adopcion del rol en el cuidador de la persona con enfermedad
cronica es un indicador util para identificar las terapéuticas de cuidado transicional que enfermeria
puede brindar para facilitar la progresién hacia una transicién saludable. Dicho instrumento ya ha
sido validado, y previamente se ha solicitado aprobacion a los autores para aplicarlo en la presente
investigacion, este instrumento este compuesto por 22 items clasificados en 3 dimensiones,
medidos en una escala tipo Likert de 5 opciones de respuesta.

Respuesta ante el rol, preguntas 1,2,3,4,5,6,7.

Organizacién del rol, preguntas 8,9,10,11,12,13,14,15.

Labores (ejecucién) del rol, preguntas: 16,17,18,19,20,21, 22.

La adopcion del rol en el cuidador de la persona con enfermedad cronica del instrumento
Adopcidn del rol de cuidador familiar del paciente crénico 12. Version, respecto al rol del cuidador
sera evaluada con las opciones de respuesta tales como: siempre, casi siempre, algunas veces,
nunca; el analisis e interpretacién de los resultados se realizara por las variables con mayor
puntuacion.

La presente investigacion al ser profesoral la solicitud de permiso para utilizacion del
instrumento Adopcion del rol de cuidador familiar del paciente cronico 12. Version, es de uso libre
ya que estos pertenecen a los proyectos de investigacion profesoral.

1.6.10. Procedimiento para la recoleccion de la informacion

Para la recoleccion de la informacion, se inicié dando a conocer el consentimiento informado,
posteriormente se aplico la encuesta con variables sociodemograficas y finalmente el instrumento
Adopcion del rol de cuidador familiar del paciente cronico 12. Version. Seguido a esto se realizo el

analisis de datos asi:
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1.6.11. Sistematizacion de la informacién

Se procedi6 a crear una base de datos en el programa Excel y posterior a ello se migraron los
datos al programa SPSS version 26 gratuita, dicha informacion se plasmé en graficas de barras con
distribucion porcentual con los respectivos datos, siendo un analisis invariado, enfocado en las
caracteristicas sociodemograficas, adopcion del rol de cuidador familiar del paciente crénico con:
Respuesta ante el rol, Organizacion del rol, Labores (ejecucidn) del rol. Igualmente se utilizara el
programa SPSS version 26 para conocer el nivel de adopcion del rol global.

1.6.12. Plan de andlisis

En el estudio se tuvo en cuenta el analisis univariado y se procedio a realizar la respectiva
descripcion de los hallazgos, destacando lo mas esencial, posterior a ello se realiza el analisis del
nivel de adopcién del rol global, de igual manera se incluyé la teoria enfermeria que se tomé como
referente bibliografico, asimismo, se elabord el informe final de resultados con conclusiones y

recomendaciones que surgieron de la investigacion.
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2. Resultados

2.1. Caracteristicas sociodemograficas

Tabla 1

Adopcidn del Rol del Cuidador Familiar de Personas con Enfermedad Crénica

Distribucién porcentual de edad, sexo, estado civil, escolaridad, estrato socioecondmico,

parentesco, ocupacion, tipo de afiliacion a salud, credo y estado salud de los cuidadores familiares

de personas con enfermedad cronica de la comuna 5 del municipio de Pasto 2022- 2023

Caracteristicas sociodemograficas Frecuencia | Porcentaje
Edad 18 a 25 afios 90 30,5%
26 a 35 afios 98 33,2%
36 a 0 mas afios 107 36,2%
Total 295 100%
Sexo Femenino 225 76,2%
Masculino 70 23,8%
Total 295 100%
Estado civil Casado 133 45,0%
Soltero 110 37,2%
Separado 19 6,5%
Unién marital de hecho 30 10,1%
Viudo 3 1,0%
Total 295 100%
Escolaridad Primaria 95 32,2%
Secundaria 123 41,7%
Técnica o tecnoldgica 60 20,3%
Universitaria 12 4,0%
Posgrado 1 0,3%
Ninguna 4 1,4%
Total 295 100%
Estrato Bajo — bajo (Nivel 1) 62 21,0%
socioeconémico Bajo (Nivel 2) 231 78,3%
Medio bajo (Nivel 3) 1 0,3%
Medio (Nivel 4) 1 0,3%
Total 295 100%
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Parentesco Hijo 212 72%
Esposo 46 15,5%
Hermano 13 4,4%
Progenitor 8 2,7%
Otros (Nietos, sobrinos, 16 5,4%
suegros, amigos,
autocuidado, etc.)
Total 295 100%
Ocupacion Actividades del hogar 107 36,3%
Independiente 97 33%
Empleado 82 27,7%
Estudiante 8 2,7%
Pensionado 1 0,3%
Total 295 100%
Tipo de afiliacion a | Subsidiado 267 90,5%
salud Contributivo 25 8,4%
Ninguno 3 1,0%
Total 295 100%
Credo Iglesia catolica 273 92,5%
Sectas cristianas 0 sin 22 7,4%
credo
Total 295 100%
Estado de salud Sin diagndsticos 193 65,4%
Entre una y dos 99 33,5%
enfermedades
Entre tres y cuatro 3 1,0%
enfermedades
Mas de cinco 0 0%
enfermedades
Total 295 100%
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Grafica 1
Distribucién porcentual de edad, sexo, estado civil, escolaridad, estrato socioeconémico,
parentesco, ocupacion, tipo de afiliacion a salud, credo y estado de salud de los cuidadores

familiares de personas con enfermedad crénica de la comuna 5 del municipio de Pasto 2022- 2023
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En cuanto a la edad en tabla 1 se puede observar que la mayoria de los cuidadores participantes
en el estudio con un porcentaje del 36,2 % se encuentran en el rango de edad de 36 o mas afios,
mientras el 33,2% de los cuidadores se encuentra en un rango de edad de 26 a 35 afios, y un 30,5%
son cuidadores en el rango de edad de 18 a 25 afios, por lo que se puede inferir que la poblacién de
estudio en su mayoria son personas adultas.

Respecto al sexo los cuidadores familiares participantes en el estudio como se observa en la
tabla 1 la mayor proporcion pertenece al sexo femenino con un 76,2%, seguido del sexo masculino
con 23.8%.

A cerca del estado civil el cual se encuentra plasmado en la tabla 1 se puede observar que la
mayoria de los cuidadores participantes en el estudio se encuentran casado con un porcentaje del
45,0 %, seguido de las personas que se encuentran solteras con un 37,2%, el 10,1% corresponde a
las personas con union marital de hecho, luego continua el 6,5% los cuales se encuentran separados

y finalmente el 1,0% correspondiente a los cuidadores viudos.

34



Adopcidn del Rol del Cuidador Familiar de Personas con Enfermedad Crénica

En lo referente a escolaridad se encontr6 que el 41.7% de los cuidadores tienen un nivel de
estudios de secundariay solo el 0,3 % cuenta con estudios de posgrado, y el 4,0% de los cuidadores
tiene un nivel de estudios universitarios.

Respecto al estrato socioeconémico de los cuidadores participantes en el estudio como se
observa en la tabla 1 la mayor proporcion pertenece al estrato bajo (Nivel 2) con un 78.3%, seguido
del estrato bajo- bajo (Nivel 1) con 21.0%, mientras que una proporcion no menos importante
pertenece al estrato medio bajo (Nivel 3) con 0,3%, y al estrato medio (Nivel 4) con un 0,3%.

En cuanto al parentesco de los cuidadores en la tabla 1 se evidencia en mayor cantidad que el
72% corresponde a hijos de los pacientes con patologias cronicas, mientras que el 15,5% son
esposos, un 5,4% de los cuidadores con otros (Nietos, sobrinos, suegros, amigos, autocuidado,
etc.), por otro lado, el 4,4% corresponde a hermanos, y un 2,7% de cuidadores es el progenitor.

En lo relacionado con el tipo de ocupacion de los cuidadores en la tabla 1 se evidencia que el
36,3% de las personas cuidadoras realizan actividades en el hogar, mientras que el 27,7% son
empleados; en menor proporcion son pensionados 0,3%.

En lo referente al tipo de afiliacion a salud en la tabla 1 se observa que la mayoria de los
cuidadores 90,5% pertenecen al régimen subsidiado, mientras que el 8,4% pertenecen al régimen
contributivo y un 1,0% no tienen afiliacién al sistema de salud; es decir que la mayor parte de la
poblacion recibe los cuidados o atencién integral del sistema sanitario.

En cuanto al credo de los cuidadores se encontro que el 92,5% pertenecen a la iglesia catolica,
mientras que el 7,4% se encentran en sectas cristianas o sin credo.

Respecto al estado de salud de los cuidadores se tiene como resultado que el 65.4% se
encontraban sin diagnosticos, el 33,5% se encuentra entre una y dos enfermedades, y el 1,0% entre

tres y cuatro enfermedades y 0% con mas de cinco enfermedades.
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2.2. Adopcidn del rol de cuidador familiar del paciente cronico 12 Version.

A continuacién, se presentan los resultados obtenidos en la aplicacion del instrumento
“Adopcion del rol de cuidador familiar del paciente cronico 1%. Version.” el cual fue analizado por
sus tres dimensiones: Respuesta ante el rol, que abarca las preguntas 1,2,3,4,5,6,7. Organizacion
del rol, que contiene las preguntas 8,9,10,11,12,13,14,15. Y finalmente labores (ejecucidn) del rol,
preguntas: 16,17,18,19,20,21, 22.

2.2.1. Dimension: Respuesta ante el rol
Grafica 2
Distribucion porcentual de la dimension Respuesta ante el rol de los cuidadores familiares de

personas con enfermedad cronica de la comuna 5 del municipio de Pasto 2022- 2023
Grafica 2. Respuesta ante el rol
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La gréfica 2, correspondiente a la dimension Respuesta ante el rol se obtuvo como resultado que
el 40,63% refirieron que algunas veces responden ante el rol como cuidadores de pacientes con
patologias crénicas, por otro lado, el 25,76% casi siempre, el 14% siempre, un 11,57% casi nunca

y un 9,94% nunca.

36



Adopcidn del Rol del Cuidador Familiar de Personas con Enfermedad Cronica

2.2.2. Dimensidén: Organizacion del rol

Grafica 3

Distribucién porcentual de la dimension Organizacion del rol de los cuidadores familiares de

personas con enfermedad cronica de la comuna 5 del municipio de Pasto 2022- 2023

Grafica 3. Organizacion del rol
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En la grafica 3, hace referencia a la dimension Organizacién del rol, se obtuvo como resultado
que algunas veces el cuidador posee una organizacion del rol con un 42,71%, el 30,89% refirieron
casi siempre, el 14,66% siempre, el 9,79% casi nunca y el 1,95% que nunca.

2.2.3. Dimension: Labores (ejecucion) del rol
Grafica 4
Distribucién porcentual de la dimension Labores (ejecucion) del rol de los cuidadores familiares

de personas con enfermedad cronica de la comuna 5 del municipio de Pasto 2022- 2023
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Grafica 4. Labores (Ejecucion) del rol
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En la gréfica 4, respecto a la dimension Labores (ejecucion) del rol, en donde el 38,79%
respondi6 que algunas veces ejecuta las labores de manera acorde el rol de cuidador, mientras que
34,14% de los cuidadores casi siempre, el 19,37% siempre, un 5,04% casi nunca y por ultimo el
2,66% nunca.

2.2.4. Resultado global nivel de adopcion del rol de cuidador familiar del paciente crénico

18 Version.
Tabla 2
Tabla de frecuencia del nivel global de la adopcion del rol de los cuidadores familiares de

personas con enfermedad crénica de la comuna 5 del municipio de Pasto 2022- 2023

Nivel global de la adopcion del rol de los cuidadores familiares

Porcentaje
Frecuencia Porcentaje  acumulado
Adopcién insuficiente del rol 5 1,69 1,69
Adopcidn basica del rol 177 60 61,69
Adopcidn satisfactoria del rol 113 38,31 100,0

Total 295 100,0
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Gréfica 5
Distribucion porcentual del nivel global de la adopcion del rol de los cuidadores familiares de

personas con enfermedad crénica de la comuna 5 del municipio de Pasto 2022- 2023

Grafica 5. Nivel de adopcion del rol
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En la gréfica 5, se muestra los resultados del nivel de global de la adopcién del rol de los
cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica de la comuna 5 del municipio de Pasto,
dicho analisis corresponde a la asignacion de un puntaje global resultado de la suma total de los 22
items que contiene el instrumento el cual se califica asi: Adopcion insuficiente del rol (puntuacion
de la escala entre 22 - 60); adopcidn basica del rol (puntuacion de la escala entre 61 - 77); adopcion
satisfactoria del rol (puntuacion de la escala entre 78 - 110). Teniendo en cuenta lo anterior se
evidencia qué el 60% correspondio cuidadores que poseen una adopcion basica del rol de cuidador
familiar de paciente con patologia crénica, el 38,31% fueron cuidadores que tuvieron una adopcion
satisfactoria del rol, y el 1,69% correspondiente a cuidadores que participaron en el estudio los

cuales obtuvieron un nivel de adopcion insuficiente del rol de cuidado.
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2.3. Discusion

El presente estudio tuvo como ejes fundamentales de investigacion la apreciacion de la adopcion
del rol y las dimensiones de ejecucion, organizacion y respuesta presentes en el cuidador familiar
de personas con enfermedad crénica, asi como también la caracterizacion sociodemogréafica de los
cuidadores de familiar con enfermedad cronica pertenecientes a la comuna cinco del municipio de
Pasto durante el periodo 2022 -2023.

Por lo anterior, los resultados concernientes a la caracterizacion sociodemogréafica de la
poblacién muestran que los cuidadores son sujetos que se encuentran en la etapa de adultez con un
36,20% en edad entre 36 afios 0 mas, los resultados del estudio pueden compararse con lo
encontrado en la investigacion de Jiménez et al., (2022), donde se encontrd que la edad repercutia
de manera significativa en la adopcion del rol del cuidado del paciente siendo las personas mas
adultas en tener un mejor adherencia al cuidado de su familiar con un 95% de los cuidadores en
edades entre 37 y 45 afios de edad; asimismo, predomina la poblacién femenina en un 76,2%,
comparando los resultados con el estudio “Adopcion del rol y calidad de vida de cuidadores de
pacientes oncolégicos en Medellin, Colombia” existen similitud en los resultados; pues en el
estudio hubo un predomino de cuidadores de sexo femenino con un 66%, seguido del sexo
masculino con un 34% (Escalante et al., 2021).

La mayoria de cuidadores son casados con un 45%, los resultados del estudio pueden
compararse con lo encontrado en la investigacion de Escalante et al., (2022), donde se encontrd
que el estado civil varia ya que el mayor porcentaje se encontraban con cuidadores casados con un
48%, seguido de los cuidadores solteros con 36% y en unién libre el 16%. La escolaridad se
evidencia que el 41.7% de los cuidadores tienen un nivel de estudios de secundaria, de acuerdo con
Chaparro et al., (2022) en su estudio “Adopcion del rol del cuidador del paciente cronico: teoria de

situacion especifica” reportaron niveles de escolaridad bajo o medio correspondientes a primaria y
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bachillerato incompleto, datos que difieren del presente estudio. Los autores mencionaron que el
grado de escolaridad influye de manera significativa en las dificultades que se presentan
socioecondémicas que genera el cuidado y la dedicacion exclusiva a de su familiar.

Frente al nivel socioecémico hay mayor poblacion en condicion de vulnerabilidad
pertenecientes al nivel bajo (nivel 2) con un 78,3%, su nivel de formacion es medio bajo, con
respecto a la ocupacion un gran porcentaje se dedica actividades propias del hogar siendo el 36,3%
y actividades laborales independientes 33%, asimismo, predomina el régimen subsidiado de salud
con un 90,5%, la mayoria de los cuidadores son hijos de los pacientes siendo el 72%, con respecto
a estado de salud al tratarse de una poblacion relativamente joven, la gran mayor cantidad no
presentan ningun tipo de diagnostico siendo estos el 65,4% de los cuidadores, comparando los
resultados con el estudio “Adopcion del rol y calidad de vida de cuidadores de pacientes
oncolégicos en Medellin, Colombia” existen similitud en los resultados; pues en ¢l estudio hubo
un predomino de estrato 2 (bajo) con un 64%%, seguido del estrato 3 (medio bajo) con un 18%
(Escalante et al., 2021).

El parentesco de los cuidadores predomina en que el cuidador del paciente corresponde en
mayor cantidad a los hijos, comparando los resultados con los encontrados por Jiménez et al.,
(2022), respecto al rol del cuidador del paciente con patologia crénica corresponde a esposos 10%,
madre 66,7% o padre 6,7%, hijos 10%, abuela 6,7%, lo que da a conocer que el papel de cuidador
recae en la familia del paciente puesto que esta es la primera y principal red de apoyo.

De acuerdo al tipo de ocupacion se presenta que el 36,3% de los cuidadores se dedican a
actividades del hogar y un 27,7% son empleados. Segun Carrillo et al., (2022) dentro de su estudio
encontraron que el 48.4% de los participantes encuestados se encargan del hogar, de estos él 24,2%

son empleados, el 13.4% trabajadores independientes, el 5.1% estudiantes. En dicho estudio se
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determiné que el tipo de ocupacion repercutia en la adopcion del rol del cuidado puesto que en
dichos casos en los cuales el cuidador es trabajador no contaba con un apoyo el cual solvente esa
ausencia en el momento de brindar un cuidado adecuado.

Por otro lado, el tipo de afiliacion de los cuidadores la mayor parte siendo el 90,5% pertenecen
al régimen subsidiado, resultados reportados en Colombia por Escalante et al, 2021, en cuidadores,
encontrd que la mayor proporcion de este grupo poblacional se encontraban afiliados al régimen
de salud subsidiado; mientras que una menor parte pertenecian al régimen contributivo, resultados
coincidentes con el presente estudio (Escalante, et al., 2021).

En cuanto al credo se encontr6 que el 92,5%pertenecen a la iglesia catdlica, por lo anterior de
concluye segln el estudio de Carrillo et al., (2022), en el cual menciona que la religion es
fundamental en el momento de brindar un apoyo tanto al paciente como al cuidador puesto que
esto fortalece la relacion y brinda una proyeccion a futuro.

Un aspecto relevante es el estado de salud de los cuidadores el cual se presenta que el 65.4% no
presentan ningun diagnostico, sin embargo, un 33,5% presentan entre una y dos enfermedades. En
un estudio realizado en el afio 2022 a cuidadores de pacientes posterior a una estancia hospitalaria
encontré que el eje fundamental del paciente es su familia, y una patologia relacionada a la persona
encargada implica un cambio dentro del nucleo familiar quien se afectara por las diferentes
situaciones y la complejidad del rol que deben cumplir. (Barros et al., 2022).

Dimensién: Respuesta ante el rol

De acuerdo a Escalante et al., (2021) esta variable hace referencia al reconocimiento de la labor

como cuidador y lograr encontrar un sentido a la experiencia que se estd vivenciando, La

disposicion resulta de la peticion del sujeto cuidado, no solo implicando la observacion, sino
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también una inmersion en su situacion para identificar sus necesidades y fortalecer la conexion que
los une en el cuidado.

De la misma manera la teoria de Callista Roy mencionada por Ramirez (2022), se adapta de
manera dindmica a los cambios del entorno, promoviendo asi la integridad y efectividad del
cuidado. Esta teoria enfatiza la importancia de establecer una relacion de ayuda y confianza solida
entre el cuidador y la persona bajo cuidado, reconociendo que el cuidado va més alla de
simplemente satisfacer necesidades fisicas.

El compromiso moral que implica el cuidado segun esta teoria se fundamenta en la proteccion
y el respeto por la dignidad humana, abarcando aspectos emocionales, mentales y espirituales. Esto
significa que el cuidado debe abordar integralmente las necesidades del individuo, considerando
sus valores, creencias y preferencias.

Ademas, la teoria de Roy subraya la importancia de una experiencia profunda en el cuidado,
donde el cuidador desarrolla una percepcién aguda de las necesidades y deseos del paciente,
estableciendo asi una conexion auténtica y empatica. Este enfoque genuino demuestra un interés
auténtico por la persona, contribuyendo a una atencién de calidad y centrada en el individuo.

Segun la gréfica 2, se obtuvo que un 40,63% refirieron que algunas veces responden ante el rol
de cuidadores, de la misma manera un estudio realizado en el afio 2022 denominado “Adopcion
del rol del cuidador principal del paciente adulto posterior a una estancia hospitalaria” menciono
que, en cuanto a la respuesta ante el rol, los resultados evidencian que los familiares casi siempre
(22%) responden ante el rol. Esto subraya la importancia de mejorar el sistema de atencién de
enfermeria a través de la presencia de profesionales comprometidos en brindar capacitacién a los

cuidadores.
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Esta capacitacion tiene como objetivo principal abordar estrategias que fortalezcan la respuesta
de los cuidadores ante sus responsabilidades, fomentando asi un vinculo mas significativo con las
tareas que desempefian y evitando que estas se perciban como una carga obligatoria. (Garcés,
2022).

Dimension: Organizacion del rol

Esta dimension representa un aspecto esencial en el cuidado del paciente, abarcando la
identificacion precisa de sus necesidades, la intervencion coordinada a traves de grupos de apoyo
y la utilizacion efectiva de recursos diversos. Estos elementos no solo contribuyen
significativamente a mejorar la experiencia del paciente, sino que también fortalecen la capacidad
del cuidador para asumir su rol de manera mas efectiva.

Es crucial destacar que este proceso no se limita a una serie estatica de acciones, sino que es
dindmico y evolutivo, jugando un papel fundamental en el crecimiento personal, la adaptacion al
cambio y el desarrollo de comportamientos adecuados. Al interactuar con el paciente, el cuidador
utiliza habilidades comunicativas que van mas alla de la simple transmision de informacion; estas
habilidades permiten establecer una conexién profunda, comprender la realidad del paciente y
responder de manera empatica y efectiva a sus necesidades emocionales, fisicas y psicologicas.
(Parada, 2023).

Sin embargo, segun Callista Roy es importante reconocer que la falta de organizacion o la
respuesta inadecuada a estas necesidades puede desencadenar respuestas negativas. Esto se refleja
en situaciones como la sobrecarga del cuidador y la afectacién de la calidad de vida tanto del
paciente como del propio cuidador. Por lo tanto, la gestion efectiva de esta dimension es

fundamental para asegurar un cuidado integral y de calidad para todas las partes involucradas.
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Teniendo en cuenta la gréfica 3, esta dimension obtuvo un 42,71% correspondiente a algunas
veces se mantiene la organizacion del rol del cuidador. En el estudio titulado “Adopcion del rol del
cuidador del paciente cronico: teoria de situacion especifica” se evidencio que la organizacion del
rol en la vida cotidiana y en sus aspectos emocionales de un cuidador es un aspecto fundamental,
ademas se evidencia que los cuidadores se encuentran con un gran impacto emocional, lo que
desencadena sentimientos de temor, angustia, ansiedad y estrés, ademdas de sobrecarga,
incertidumbre, miedo y desesperanza. (Chaparro et al., 2022).

La organizacion del rol del cuidador es esencial para asegurar una atencion de calidad al
paciente, reducir la carga emocional del cuidador, mejorar su calidad de vida y favorecer la
coordinacion con el equipo médico, todo lo cual contribuye a un cuidado més efectivo y humano.
Dimensién: Labores (ejecucion) del rol

Segun Guato (2023) esta dimension implica una variedad de responsabilidades y actividades
particulares que resultan esenciales para asegurar el bienestar y la calidad de vida 6ptima del
paciente. La investigacion pone de relieve la complejidad inherente y la significativa funcion
desempefiada por el cuidador en el contexto del cuidado de pacientes que padecen enfermedades
cronicas. Se destaca la imperiosa necesidad de adoptar un enfoque integral que aborde de manera
completa y equilibrada los aspectos fisicos, emocionales y sociales en aras de garantizar un cuidado
efectivo y mejorar sustancialmente la calidad de vida de los pacientes que enfrentan estas
condiciones médicas prolongadas, de igual manera de acuerdo a Roy citada por Ramirez, 2022
abarca una serie de acciones esenciales gque se orientan hacia la promocion del bienestar integral
del paciente. Esta teoria enfatiza la importancia de comprender las necesidades de adaptacion del

individuo frente a la enfermedad y como estas afectan su salud y calidad de vida.
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En este sentido, el cuidador, siguiendo los principios de la teoria de Roy, se involucra
activamente en la identificacion y evaluacion continua de las necesidades del paciente en términos
fisicos, psicoldgicos, sociales y espirituales. Esto implica llevar a cabo un monitoreo constante de
los signos vitales, el estado emocional y las interacciones sociales del paciente, para ajustar y
mejorar la atencion seglin sea necesario.

Ademas, la teoria de Roy subraya la importancia de fomentar la adaptacion y el autocuidado en
el paciente, brindando apoyo y ensefianza sobre el manejo de su enfermedad crénica, la adherencia
al tratamiento médico y la adopcion de habitos saludables. El cuidador también facilita la
comunicacion efectiva entre el paciente, su familia, el equipo de salud y red de apoyo, promoviendo
asi un enfoque colaborativo y centrado en las necesidades individuales del paciente.

Otro aspecto fundamental segun esta teoria es la atencion a la dimension emocional y espiritual
del paciente. El cuidador, al proporcionar un ambiente de apoyo emocional, comprensién y
empatia, contribuye significativamente a la mejora del bienestar emocional y la calidad de vida del
paciente.

En resumen, la ejecucion de labores del cuidador en pacientes con enfermedades crénicas, en
linea con la teoria de Callista Roy, implica un enfoque holistico que aborda las necesidades fisicas,
psicoldgicas, sociales y espirituales del paciente, promoviendo su adaptacion, autocuidado y
bienestar integral.

Segun la grafica 4, en donde el 38,79% respondié que algunas veces se ejecutan de manera
adecuada las labores del rol del cuidador, por lo anterior un estudio realizado en el afio 2022
denominado “Adopcion del rol del cuidador principal del paciente adulto posterior a una estancia
hospitalaria” en donde se menciona que los cuidadores siempre (25 %) asumen las labores del rol,

seguido por a veces (20 %), casi siempre (19%), casi nunca (19 %) y nunca (17 %), sin embargo,
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al analizar las respuestas por preguntas se observa que asumir las labores involucra dejar su plan
de vida para dedicarse al cuidado del paciente, aunque esta experiencia de ser cuidador le aporta
cosas positivas. (Barros, 2022).

La ejecucidn efectiva de las labores dentro del rol del cuidador es fundamental debido a que
garantiza la calidad de vida del paciente al asegurar una atencion adecuada en aspectos vitales
como la administracion de medicamentos y el cuidado de necesidades basicas. Ademas, contribuye
a prevenir complicaciones médicas, promueve el bienestar emocional del paciente al crear un
ambiente de confianza y afecto, y proporciona un valioso apoyo al sistema de salud al colaborar de
manera eficiente en el cuidado.

Los resultados arrojados por la Escala Rol; con respecto a la adopcién del rol por parte del
cuidador hacia su familiar con enfermedad crénica; muestran un nivel de adopcién basico del rol
con un 60%, por otro lado, en lo que respecta a los resultados obtenidos por cada dimension, se
observa similitud en las tres dimensiones con el predomino de algunas veces como respuesta
principal. Tales puntajes; aunque no hay criterios psicométricos que asi lo determinen; se
encuentran en la media de la puntuacion especifica para cada dimension; ademas, a la luz de la
puntuacion general es dable aseverar que la poblacion se encuentra dentro de puntajes regulares de
adopcion del rol de cuidador.

Si bien, la relacion establecida entre paciente y cuidador; en los resultados obtenidos en el
presente estudio se muestra situaciones que contrastan; con los resultados relacionales predichos;
dado que la gran mayoria de los pacientes se asume como una carga para su cuidador, igualmente
evalla su bienestar fisico, emocional y social de regular a malo; esta situacién puede ser el resultado
del analisis personal que el cuidador de su rol y por mas que esté realizando actividades acordes y

atenciones armonicas y favorables, puede desarrollar sentimientos de sobrecarga, frustracion y
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estrés, es probable que se cierre en un sentimiento de frustracion y desesperanza. Esta realidad ya
habia sido referida en el estudio de Garces (2022) quien afirmaba que sufrir una enfermedad lleva
al cuidador a experimentar una carga emocional, donde la frustracion y la incertidumbre son los
sentimientos principales; ya que la enfermedad de su familiar y la responsabilidad le priva de su
vida cotidiana, de su entorno y de sus actividades culturales, dejandolo practicamente confinado a
un mundo de tratamientos, cuidados y hospitalizaciones.

De acuerdo a Jiménez et al., (2022) los niveles de adopcion del cuidador se observaron niveles
suboptimos en donde se destaca que el 60% de cuidadores tienen una adopcion béasica del rol, sin
embargo, estos resultados mencionan los autores es debido a que muchos cuidadores tienen
dificultad al momento de delegar algunas actividades, dejar de verse ejerciendo otros roles y
ademas sentir que su plan de vida ha cambiado por el hecho de ser cuidadores.

De esa manera se puede evidenciar que dentro de la adopcion del rol de cuidador se presenta en
su mayoria adopcion basica sin embargo se deben valorar y resaltar el 38,31% de cuidadores que
obtuvieron una adopcion satisfactoria, ya que, de acuerdo a Barros (2022) cuidar a alguien implica
alteraciones en la rutina del cuidador, ya que demanda tiempo y esfuerzo dedicarse a multiples
tareas relacionadas con el cuidado. Las responsabilidades asociadas al cuidado del paciente a
menudo llevan al cuidador a descuidar o dejar de lado las actividades que solia realizar con
regularidad.

Teniendo en cuenta lo anterior, el analisis de los resultados obtenidos mediante la aplicacion de
la Escala Rol y haciendo una relacién somera con respecto a los factores hasta aqui mencionados;
y que hacen parte de la realidad del cuidador; y pese a factores adversos tales como el deterioro
fisico que se manifiesta en dependencia progresiva del paciente crénico, asi como en malestar

psiquico acaecido por la incidencia de la/s enfermedad/es; se pude colegir que tales factores
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adversos parecen no incidir en la adopcion del rol del cuidador, puesto que los resultados muestran
que la gran mayoria de cuidadores (60%) adoptan el rol de manera basica y una menor parte de
manera satisfactoria (38,3%) y en materia de ejecucion se caracterizan por adaptarse a las crisis y
cambios adversos progresivos de su paciente, en aspectos de organizacion, han instaurado todos
sus aspectos personales y sociales; no alrededor de su enfermo; sino tomando su rol como una base
de fortalecimiento personal y la respuesta frente a la adopcidn del rol adaptativa es la demostracion
de un vasto conocimiento en el manejo de las problematicas particulares de su familiar enfermo
cronico y la proteccion de su plan de vida, con metas de desarrollo personal a corto mediano y
largo plazo

Consecuentemente, no se debe desconocer que la mayoria de cuidadores sujetos del presente
estudio, son hijos de los pacientes, por lo tanto, la adopcion del rol esta acompafiada o motivada
por el sentimiento de amor, esto permite que asuman a sus pacientes con un alto nivel de afecto y
por ende cumplan todos los deseos y necesidades de estos, asimismo dedican tiempo de calidad,
siempre en la basqueda del bienestar, con el Unico objetivo de propiciar los espacios para que el
enfermo cronico; pese a su condicion; avance sin sufrimientos, convirtiéndose asi en soporte del
paciente, pero a su vez, asumiendo su rol como un reto 0 como un propoésito dentro de su plan de
vida; tal como lo establece De la Cuesta (2018) citado en Cantillo et al., (2022) quienes
refiriéndose al cuidado familiar manifiestan que el amor es soporte por excelencia para el cuidador
y es asumido como estrategia de afrontamiento, que le lleva a inventar précticas para producir
bienestar en su familiar, su prédica es el cuidado con amor como aspecto fundamental al asumir el
protagonismo de enfrentar las crisis de salud priorizando siempre mantener el vinculo afectivo.

Por lo anterior, se respalda algunos planteamientos efectuados por Callista Roy (1999) citado

en Ortiz y Rodriguez (2019), especialmente en lo que tiene que ver con los niveles de adaptacion;
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dado que el cuidador ha logrado ajustarse a un proceso donde ha sido fundamental el afecto hacia
al enfermo, pero también el proceso de aprendizaje que el contexto le posibilita, frente a ello, el
paciente asume el cuidado y atencion continua como un estimulo altamente positivo que le lleva a
experimentar seguridad y sentimientos de amparo. En esta dindmica, el sistema en el cual se hallan
inmersos cuidador y paciente, se equilibra bajo un elemento fundamental como lo es la percepcion
de bienestar reciproco entre los dos actores: el paciente por asumirse protegido y el cuidador por
el sentimiento de satisfaccion que le genera la interpretacién de su funcion como un acto de hacer

el bien y favorecer un entorno armonico a su familiar enfermo crénico.
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Conclusiones

Este estudio en enfermeria se centr6 en comprender la adopcion del rol y las caracteristicas
sociodemograficas de los cuidadores de personas con enfermedades cronicas en la comuna cinco
de Pasto durante el periodo 2022-2023. Los resultados revelaron que la mayoria de los cuidadores
son adultos en edades entre 36 afios 0 mas, predominantemente mujeres, casados, con nivel de
estudios de secundaria, pertenecientes al estrato socioecondmico bajo y mayoritariamente afiliados
al régimen subsidiado de salud. Ademas, el papel de cuidador recae principalmente en los hijos, y
la religion catolica tiene un impacto significativo en el apoyo brindado tanto al paciente como al
cuidador. Es importante destacar que aunque la mayoria de los cuidadores no presentan
diagnosticos de salud, un porcentaje significativo tiene una o dos enfermedades, 1o que subraya la
complejidad y la importancia del papel del cuidador en el contexto familiar y de salud.

De acuerdo a la respuesta del rol del cuidador la experiencia del cuidado va mas alla de la simple
observacién; implica una inmersion en la realidad del paciente para descubrir y satisfacer sus
necesidades, fortaleciendo asi el vinculo entre el cuidador y la persona bajo su cuidado. La teoria
de Callista Roy enfatiza la importancia de una relacién sélida y de confianza, reconociendo la
integralidad del cuidado que abarca aspectos emocionales, mentales y espirituales. Esto implica un
compromiso moral basado en la proteccidn y respeto por la dignidad humana, donde el cuidador
debe tener una percepcion aguda de las necesidades del paciente para ofrecer una atencién auténtica
y centrada en el individuo. Los resultados obtenidos muestran que mejorar la capacitacion de los
cuidadores es fundamental para fortalecer su respuesta ante el rol, promoviendo asi un cuidado mas
significativo y evitando que se perciba como una carga.

La organizacion del rol del cuidador es crucial para identificar y atender de manera precisa las
necesidades del paciente, coordinar intervenciones efectivas y utilizar recursos adecuadamente.

Este proceso, dindmico y evolutivo, no solo mejora la experiencia del paciente, sino que también

51



Adopcidn del Rol del Cuidador Familiar de Personas con Enfermedad Cronica

fortalece la capacidad del cuidador para desempefiar su rol de manera efectiva y compasiva. Sin
embargo, la falta de organizacion puede tener repercusiones negativas, como la sobrecarga del
cuidador y la afectacion de la calidad de vida de ambas partes. Por lo tanto, una gestion efectiva de
esta dimension es fundamental para garantizar un cuidado integral y de calidad, reducir la carga
emocional del cuidador y mejorar la coordinacién con el equipo médico, lo que contribuye a un
cuidado méas humano y efectivo en general.

Con respecto a la ejecucion del rol del cuidador familiar de las personas con enfermedad crénica
implica una serie de responsabilidades y actividades esenciales para asegurar el bienestar y la
calidad de vida 6ptima del paciente. Es crucial adoptar un enfoque integral que aborde los aspectos
fisicos, emocionales, sociales y espirituales del cuidado. La teoria de Callista Roy destaca la
importancia de comprender las necesidades del paciente, fomentar la adaptacion y el autocuidado,
facilitar la comunicacion efectiva y atender la dimensién emocional y espiritual del paciente. El
cuidador, siguiendo estos principios, desempefia un papel activo en la identificacion y evaluacién
continua de las necesidades del paciente, ajustando la atencion segln sea necesario y promoviendo
un cuidado colaborativo y centrado en las necesidades individuales del paciente. Todo esto
contribuye significativamente a mejorar el bienestar emocional y la calidad de vida del paciente

que enfrenta una enfermedad crénica.
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Recomendaciones

Para el presente estudio, se tuvo en cuenta una muestra significativa de sujetos con los cuales
su tuvo acceso a la informacion relevante que ha llevado a obtener resultados veraces y altamente
confiables, sin embargo, para posteriores estudios que se basen en la presente investigacion es
importante tener en cuenta los siguientes aspectos:

Es importante establecer un acercamiento mas efectivo con la poblacion donde los
investigadores puedan percibir de primera fuente conceptos e ideas frente a su cuidado, esto quiere
decir que un estudio podria ser mas productivo y efectivo si se optara por un proceso de evaluacién
presencial e interactiva, con aportes de metodologias psicosociales.

Los instrumentos utilizados para el proceso de evaluacion deben ser estandarizados y contar con
propiedades psicométricas claras que permitan conocer de manera mas fiable los diferentes
resultados, dicho de otro modo, que sean instrumentos que faciliten su interpretacion y analisis,
preferiblemente desde herramientas informaticas.

Si bien se ha contado con un tamafio de muestra significativo, los resultados obtenidos en el
presente estudios no son susceptibles de generalizacion, dado que si se pretende plantear un estudio
a partir de la metodologia aqui trabajada y teniendo como base los resultado obtenidos, es menester
analizar la poblacién objeto de estudio desde sus condiciones y situaciones psicosociales y
sociodemogréaficas y asumir desde las realidades particulares, lo cual contribuira a tener resultados

mas productivos y cientificos.
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Anexo A. Consentimiento informado

(4]
Mariana
[UNIVERSIDAD MARIANA
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD
PROGRAMA DE ENFERMERIA

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO PARA PARTICIPAREN LA
INVESTIGACION

DEPRESION Y ANSIEDAD DE LOS CUIDADORES FAMILIARES DE
PERSONAS CON ENFERMEDAD CRONICA DEL MUNICIPIO DE PASTO DEL
DEPARTAMENTO DE NARINO EN EL PERIODO 2022-2023

Yo identificada con la C.C, de Pasto
Nanfio manifiesto que he sido invitada a participar dentro de la investizacion amba
mencionada y que se me ha dado la siguiente informacion:

Este documento se le entrega para que conozca las caracteristicas de la investigacion, v usted
pueda decidir voluntanamente si desea participar o no, si tiene alguna duda, solicite a los
investigadores que se la aclaren, ellos le proporcionardn toda la informacion que necesite,
antes de aceptar su participacion.

¢ Objetivo y descripcion de la investigacion: Determinar el nivel de depresion v
ansiedad de los cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica del
Municipio de Pasto del Departamento de Narifio en el periodo 2022-2023, asi mismo
caracterizar sociodemograficamente a la poblacion, de igual manera identificar el
nivel de depresion de los cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica,
e 1dentificar el nivel de ansiedad de los cuidadores familiares de personas con
enfermedad cronica.

* Responsables de la investigacion: el estudio es dingido por las asesoras Natalia
Sofia Gallego Erazo y Karna Gallardo Solarte y desamroliado por: Jhon Sebastian
Diaz Cortés, Milton Fabidn Diaz Garzon, Genniffer Mirella Parra Garcia, John
Alexander Pasijojoa Rosero, Edy Alexander Zambrano Arcos. (Teléfono:
3168295758).

* Riesgos y Beneficios: las técnicas que se utilizaran implican un riesgo minimo para
usted, por lo tanto, los resultados de la investigacion contribuirin en el proceso
investigativo de los educandos de la Universidad Manana y del programa de
enfermenia.

Apcobado por Comitéd de Biodica de la Universidad Marians, Acuerdo No.040 del 21 de
noviembre de 2012
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&

Universidag

Mariana

¢ Confidencialidad: su identidad estara protegida, pues durante todo el estudio solo se
utilizard un cédigo numeérico que lo diferenciard de los otros participantes en la
mvestigacion. La informacion obtenida serd almacenada EN LA UNIVERSIDAD
MARIANA BAJO LA RESPONSABILIDAD DEL COORDINADOR(A) DEL
GRUPO DE INVESTIGACION en una base de datos que se mantendra por cinco
afios mas después de terminada la investigacion. Los datos individuales solo serdn
conocidos por los investigadores y los auxiliares de la investigacion mientras dura el
estudio, quienes, en todo caso, se comprometen a no divulgarlos. Los resultados que
se publicaran corresponden a lz informacion general de todos los participantes.

* Derechosy deberes: Usted tiene derecho a obtener una copia del presente documento
Y 2 retirarse posteriormente de esta investigacion, si asi lo desea en cualquier
momento y no tendra que firmar ningin documento para hacerlo, ni informar las
razones de su decision, si no desea hacerlo. Usted no tendra que hacer gasto alguno
durante la participacion en la investigacion y en el momento que lo considere podra
solicitar informacion sobre sus resultados a los responsables de la investigacion.

Declaro que he leido o me fue leido este documento en su totalidad y que entendi su contenido
e igualmente, que pude formular las preguntas que consideré necesanas y que estas me fueron
respondidas satisfactoriamente. Por lo tanto, decido participar DE MANERA LIBRE Y
VOLUNTARIA EN esta investigacion'.

Por lo antenior autonzo a (Nombre del evaluador)
. estudiante de la Universidad Maniana del Programa de
enfermeria para realizar los anteriores procedimientos.

peeeReay ey
Nombre y firma del Participante beeemeend ' Nombre y firma del Testigo SOhl s ;
C.C No. C.C No.
Fecha: Fecha:

* Aprobado por Comité de Bioética de la Universidad Mariana, Acuerdo No.040 del 21 de
noviembre de 2.012
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Anexo B. Encuesta dirigida a cuidadores para conocer las caracteristicas
sociodemogréficas
Universidad Mariana
Facultad Ciencias de la Salud

Programa de Enfermeria

Objetivo. Determinar la adopcion del rol del cuidador familiar de personas con enfermedad
cronica de la comuna 5 del municipio de Pasto durante el periodo 2022 -2023.

Instrucciones. A continuacion, encuentra una serie de preguntas, solicitamos responder de
acuerdo a su criterio, los datos que suministren no comprometen su integridad fisica y la atencion

en la institucion, seran confiable y se utilizarn Unicamente para el desarrollo del estudio.

Caracteristicas sociodemograficas

1. ¢Su edad se encuentra en el siguiente rango?
a. 18 a 25 afos
b. 25a 35 afios
c. 35a45anos
d. 450 més.
2. ¢Cual es identidad sexual?
a. Femenino
b. Masculino

3. ¢(Cudl es su estado civil?

a. Casado
b. Soltero
c. Separado

d. Union marital de hecho
e. Viudo
4. ¢ Cudl es su estrato socioecond6mico?
a. Bajo — bajo (Nivel 1)
b. Bajo (Nivel 2)
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c. Medio bajo (Nivel 3)
d. Medio (Nivel 4)

5. ¢Qué parentesco tiene usted con el paciente?

a.
b.
c.
d.

€.

Hijo
Esposo
Hermano
Progenitor

Otros (Nietos, sobrinos, suegros, amigos, autocuidado, etc)

6. ¢Cual es su ocupacion laboral?

a.
b.
C.
d.
e.

Actividades del hogar
Independiente
Empleado

Estudiante
Pensionado

7. ¢Cuél es su tipo de afiliacion a salud?

a.
b.
C.

Subsidiado
Contributivo
Ninguno

8. ¢Cual es su creencia religiosa?

a.
b.

Iglesia catdlica

Sectas cristianas o sin credo

9. ¢Cual es su estado de salud actual?

a.
b.

C.

Sin diagndsticos
Entre una y dos enfermedades
Entre tres y cuatro enfermedades

Mas de cinco enfermedades

62



Adopcidn del Rol del Cuidador Familiar de Personas con Enfermedad Cronica

Anexo C. Instrumento Adopcion del rol de cuidador familiar del paciente crénico 12. Version

INSTRUMENTO ADOPCIGN DEL ROL DE CUIDADOR FAMILIAR DEL PACIENTE CRONICO (ROL)
A continuacion, e presentan afirmaciones que buscan identificar elementos del process de adopeion del rol de culdador familiar del paciente cronico. Cada
afirmacidn tiene & opcicnes de respuesta gue comesponden a 1- Nunea, 2-casi nunca, 3-algunas veces, 4-Casi siempre, 5 Siempre. Plense en o gue ha sido el
proceso de ser el cuidador familiar de su familisr con enfermedad cronica, para responder:

RESPUESTAS ANTE EL ROL Munca

La experiencia de ser cuidador aporta cosas positivas a mi vida.
Sienta gque hago bien mi labor como cuidador,

Considere gue mi labor como culdador es Importante.

Pienzo gue ser cuidador es apenas uno de los roles que tengo.
Siento que deje de lade mi plan de vida por dedicarme a cuidar.,
e siento mal por no poder hacer mas por mi familiar.

e siento desanimado en mi labor como cuidador.

Casi | Algunas Casi )
ORGANIZACION DEL ROL Munca nunca veces | siempre Siempre

Casi | Algunas Casi

Siempre
MUNGE veces | slempre P

Busco espacios de descanso de mi labor como cuidador,

Procura acuparme de mis propias necesidades.

10 | Busco fortalecer mis relaciones familiares y sociales para cuidar mejor.
11 Busco aprender dia & dia de mi eriencia como cuidador.

17* | Pienso qp'uz otros no pusden wi::f a mi familiar tan bien coma yo. Departamento de Enfennerfa | Facultad
13 | Busco apoyo para soluclonar log problemas de cuidadoe de mil famlliar.
14 | Comparto con otros la responsabilidad de cuidar a mi familiar,

15 | He croanizado los recursos econamicos para cuidar & mi familiar

Casi | Algunas Casi .
L LAEORES (EJECUCION) DEL ROL Nunca | - siempre Siempre

wioe| O ™79 N 8w k= A

16 | He buscado la infarmacién necesaria sobre [0s cuidados para mi familiar.
17 | Considero que tengo el entrenamiento suficients para cuidar a mi familiar,
18 | ldentifico las diferentes nacesidades de culdado de mi famillar.

18 He acomodado los espacios del hogar para cuidar a mi familiar.

20 Procuro mantener [a autonomia e independencia de mi familiar.

21 Busco tenar buena relacion con mi familiar.

22 | Procuro buscar la comodidad de mi familiar.

“ltems inversos
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VARIABLES DEFINICION DIMENSION INDICADOR INDICE Instrumento | Tipo de
OPERACIONAL variable
Variable Son particularidades | Edad ¢Su edad se encuentra | 18 a 25 afios Encuesta Cuantitativa
Independiente: sociales econOmicas Yy en el siguiente rango? | 25 a 35 afios continua
personales, que sepresentan 35 a 45 afios
Caracteristicas | € Io§ pag:ie:ntes con 45 0 maés.
Sociodemogréfica patologias cronicas y sus | Sexo ¢Cual es identidad Femenino Encuesta Cualitativa
sde la poblacion cuidadores. sexual? Masculino dicotémica
sujeto de estudio
Estado civil ¢Cual es su Casado Encuesta Cualitativa
estado civil? Soltero nominal
Separado
Unién marital de
hecho
Viudo
Escolaridad ¢ Qué nivel de Primaria Encuesta Cualitativa
escolaridad tiene? Secundaria ordinal
Técnica o
tecnoldgica
Universitaria
Posgrado
Ninguna
Estrato ¢Cudl es su estrato Bajo — bajo Encuesta Cualitativa
socioecondémico | socioeconémico? (Nivel 1) ordinal
Bajo (Nivel 2)
Medio bajo
(Nivel 3)

Medio (Nivel 4)
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Parentesco

¢ QUué parentesco tiene
usted con el paciente?

Hijo

Esposo

Hermano
Progenitor

Otros (Nietos,
sobrinos, suegros,
amigos,
autocuidado, etc.)

Encuesta

Cualitativa
nominal

Ocupacion

¢Cual es su
ocupacién laboral?

Actividades del
hogar
Independiente
Empleado
Estudiante
Pensionado

Encuesta

Cualitativa
nominal

Tipo de afiliacion
a salud

¢Cudl es su tipo de

afiliacion a salud?

Subsidiado
Contributivo
Ninguno

Encuesta

Cualitativa

nominal

Credo

¢ Cual es su creencia
religiosa?

Iglesia Catolica
Sectas cristianas o
sin credo

Encuesta

Cualitativa

dicotomica

Estado de salud

¢ Cual es su estado de
salud actual?

Sin diagndsticos
Entre unay dos
enfermedades
Entre tres y cuatro
enfermedades
Mas de cinco
enfermedades

Encuesta

Cualitativa

nominal
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VARIABLES DEFINICION DIMENSION ITEM INDICE Instrumento |  Tipo de
OPERACIONAL RELACIONADO variable
INDICADOR
Variable Hace referencia a como el | Respuesta en la La experiencia de ser | Siempre . Cuestionario | Cualitativa
Dependiente: cuidador responde ante a | adopcion del rol cuidador aporta cosas | Casi siempre ordinal
responsabilidad de tener a | de cuidador positivas a mi vida. Algunas veces
Respuesta ante el su_cuidado un f_amiliar, los | familiar. Casi nunca
cuidadores familiares cada . Nunca
rol que reconozcan su labor es Siento que hago bien | Siempre Cuestionario | Cualitativa
importante tanto para la mi labor como . Casi siempre ordinal
persona que cuidan como cuidador. Algunas veces
para si mismos, puesto que . Casi nunca
se permite transcender en el . Nunca
cuidado brindado, generar Considero que mi Siempre Cuestionario | Cualitativa
un plan de vida y tener labor como cuidador | Casi siempre ordinal
metas futuras, de igual es importante. Algunas veces
manera, cuando el cuidador Casi nunca
se enfrenta a sentimientos Nunca
negativos y poco Pienso que ser Siempre Cuestionario | Cualitativa
agradables puede incurrir cuidador es apenas Casi siempre ordinal
en situaciones de maltrato uno de los roles que | Algunas veces
con su familiar y abandono tengo. Casi nunca
de las actividades que se Nunca
realizan. (Carrefio 'y Siento que dejé de Siempre Cuestionario | Cualitativa
Chaparro, 2020) lado mi plan de vida | Casi siempre ordinal
por dedicarme a Algunas veces
cuidar. Casi nunca
Nunca
Me siento mal por no | Siempre Cuestionario | Cualitativa
poder hacer mas por Casi siempre ordinal

mi familiar.

Algunas veces
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Casi nunca
Nunca
Me siento desanimado | Siempre Cuestionario | Cualitativa
en mi labor como Casi siempre ordinal
cuidador. Algunas veces
Casi nunca
Nunca
VARIABLES DEFINICION DIMENSION ITEM INDICE Instrumento | Tipo de
OPERACIONAL RELACIONADO variable
INDICADOR
Variable Como lo menciona Garces | Organizacion de | Busco espacios de Siempre Cuestionario | Cualitativa
Dependiente: y Mejias las necesidades de | las labores del rol | descanso de mi labor | Casi siempre ordinal
cuidado de las personas son | de cuidador como cuidador. . Algunas veces
Organizacion del cambiantes, _mejoran, familiar. Casi nunca
empeoran dependiendo del Nunca
rol contexto, por ende, la Procuro ocuparme de | Siempre Cuestionario | Cualitativa
organizacion de las labores mis propias Casi siempre ordinal
a ejecutar son de vital necesidades. Algunas veces
importancia, debido a que Casi nunca
estas son la clave del Nunca
cuidado, esta organizacion Busco fortalecer mis | Siempre Cuestionario | Cualitativa
permitira que los relaciones familiares y | Casi siempre ordinal
cuidadores son auténomos sociales para cuidar Algunas veces
y puedan de igual manera mejor. Casi nunca
delegar funciones a realizar Nunca
para que ellos puedan tener Busco aprender diaa | Siempre Cuestionario | Cualitativa
espacios de descanso y dia de mi experiencia | Casi siempre ordinal
disminuir la carga de como cuidador. Algunas veces
cuidado, el cuidador debe Casi nunca

67




Adopcidn del Rol del Cuidador Familiar de Personas con Enfermedad Cronica

buscar apoyo, organizar y
dinamizar el
funcionamiento de las
labores de cuidado.

Nunca
Pienso que otros no Siempre Cuestionario | Cualitativa
pueden cuidar a mi Casi siempre ordinal
familiar tan bien como | Algunas veces
yo. Casi nunca

Nunca
Busco apoyo para Siempre Cuestionario | Cualitativa
solucionar los Casi siempre ordinal
problemas de cuidado | Algunas veces
de mi familiar. Casi nunca

Nunca
Comparto con otros la | Siempre Cuestionario | Cualitativa
responsabilidad de Casi siempre ordinal
cuidar a mi familiar. Algunas veces

Casi nunca

Nunca
He organizado los Siempre Cuestionario | Cualitativa
recursos econémicos | Casi siempre ordinal
para cuidar a mi Algunas veces
familiar Casi nunca

Nunca
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VARIABLES DEFINICION DIMENSION ITEM INDICE Instrumento | Tipo de
OPERACIONAL RELACIONADO variable
INDICADOR
Variable La preparacion del nuevo | Ejecucion del rol | He buscado la Siempre Cuestionario | Cualitativa
Dependiente: rol a cumplir dependerad de | de cuidador informacion necesaria | Casi siempre ordinal
la autonomia del cuidador, | familiar. sobre los cuidados Algunas veces
Labores debido que al enfrentarge a para mi familiar. Casi nunca
. -, nuevas labores y practicas Nunca
(ejecucion) del rol | yosconocidas el cuidador se Considero que tengo | Siempre Cuestionario | Cualitativa
vera obligado a fortalecer el entrenamiento Casi siempre ordinal
sus  conocimientos Yy suficiente para cuidar | Algunas veces
adaptarse al ambiente que a mi familiar. Casi nunca
se ha generado, al igual que Nunca
ajustar las condiciones de Identifico las Siempre Cuestionario | Cualitativa
su hogar de acuerdo a las diferentes necesidades | Casi siempre ordinal
necesidades de su familiar, de cuidado de mi Algunas veces
es indispensable que el familiar. Casi nunca
cuidador cuente con una red Nunca
de apoyo en la cual pueda He acomodado los Siempre Cuestionario | Cualitativa
fortalecer las practicas de espacios del hogar Casi siempre ordinal
cuidado y garantizar la para cuidar a mi Algunas veces
comodidad de la persona a familiar. Casi nunca
su cargo. (Carrefio Yy Nunca
Chaparro, 2020) Procuro mantener la | Siempre Cuestionario | Cualitativa
autonomia e Casi siempre ordinal
independenciade mi | Algunas veces
familiar. Casi nunca
Nunca
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Busco tener buena Siempre Cuestionario | Cualitativa
relacién con mi Casi siempre ordinal
familiar. Algunas veces

Casi nunca

Nunca
Procuro buscar la Siempre Cuestionario | Cualitativa
comodidad de mi Casi siempre ordinal
familiar. Algunas veces

Casi nunca

Nunca

70




Adopcidn del Rol del Cuidador Familiar de Personas con Enfermedad Cronica

Anexo E. Presupuesto

Etapa de la Actividad Cantidad Valor Total
investigacion Unitario

Trabajo de Campo

(materiales) Impresiones (hoja) 600 300 $180.000
Lapiceros 5 1000 $5.000
Huellero 1 3.500 $3.500
Transporte coinvestigadores 5 x 30 150 2.300 $345.000

Trabajo de Campo

(o) Paquetes de datos 5 20.000 $100.000
EPP BIOSEGURIDAD
Tapabocas 1 35.000 $35.000

Subtotal $ 668.500

Imprevistos 10% $66.850

Total $ 735.350
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Anexo F. Cronograma de actividades

ACTIVIDADES

(]

2023

2024

ABRIL

MAYO

JUNIO

SEPTIEMBRE

OCTUBRE

NOVIEMBRE

ENERO

MARZO

ABRIL

MAYO

FEBRERO

MARZO

ABRIL

MAYO

JUNIO

ELECCION DE TEMA

PROPUESTA DE INVESTIGACION

CONTRUCCION MARCO DE
REFERENCIA

ELABORACION DE ANTE PROYECTO Y

AJUSTES

APROBACION POR PARTE DE LAS
INVESTIGADORAS

MARCO METODOLOGICO

OPERACIONALIZACION DE
VARIABLES

VALIDACION DE INTRUMENTO
CORRECIONES ASESOR

REVISION DE INSTRUMENTO

SOLICITUD DE INFORMACION PARA
MUESTRA

TRABAJO DE CAMPO
TABULACION DE LA INFORMACION
ANALISIS E INTERPRETACION DE
INFORMACION

CORRECIONES ASESOR
ELABORACION INFORME FINAL
CORRECIONES ASESOR Y JURADOS
SOCIALIZACION INFORME FINAL
ENTREGA DE CD

wa

v v A

X

72



Adopcidn del Rol del Cuidador Familiar de Personas con Enfermedad Cronica

73



