CO-CONSTRUCCION DE UNA ESTRATEGIA DE FORTALECIMIENTO DE LA
CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADOR PRIMARIO DE PACIENTES
ONCOLOGICOS EN CUIDADOS PALIATIVOS EN VALLEDUPAR, 2025-2026

KAREN PAOLA VERGARA DAJIL
KRYSTLE LOPEZ CASTILLA
JERLEY SOFIA GAMEZ MENDOZA

DIRECTORES
CARLOS ALBERTO MOLINA SOCARRAS
RIKILDA RINCON JIMENEZ

UNIVERSIDAD POPULAR DEL CESAR
FACULTAD CIENCIAS DE LA SALUD
ESPECIALIZACION EN SALUD FAMILIAR Y COMUNITARIA

VALLEDUPAR -CESAR



CO-CONSTRUCCION DE UNA ESTRATEGIA DE FORTALECIMIENTO DE LA
CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADOR PRIMARIO DE PACIENTES
ONCOLOGICOS EN CUIDADOS PALIATIVOS EN VALLEDUPAR, 2025-2026

KAREN PAOLA VERGARA DAJIL
KRYSTLE LOPEZ CASTILLA
JERLEY SOFIA GAMEZ MENDOZA

ASESOR
CARLOS ALBERTO MOLINA SOCARRAS
RIKILDA RINCON JIMENEZ

UNIVERSIDAD POPULAR DEL CESAR
FACULTAD CIENCIAS DE LA SALUD
ESPECIALIZACION EN SALUD FAMILIAR Y COMUNITARIA
VALLEDUPAR -CESAR

2026



Nota de aceptacion

Valledupar, 16 de junio de 2026



AGRADECIMIENTOS

Primeramente, darle las gracias a Dios, por darme la vida, la fortaleza y la sabiduria necesarias para
alcanzar esta meta y permitirme crecer tanto en lo profesional como en lo personal.

A mi esposo, por su amor, paciencia y apoyo incondicional durante cada etapa de este proceso.
Gracias por creer en mi incluso en los momentos més dificiles y por ser mi compafiero constante en
este camino.

A mis dos hijas Victoria y Helena, quienes son mi mayor motivacion y la razon por la que cada dia
me esfuerzo por ser mejor. Ustedes son la luz de mi vida, mis magicas princesas.

A mi familia, docentes y colegas, por sus ensefianzas, acompafiamiento y palabras de aliento que
hicieron posible la culminacion de esta investigacion.

Y de manera muy especial, a mis pacientes oncoldgicos, quienes inspiraron profundamente este
estudio de investigacion. Su resiliencia, esperanza y fortaleza frente a la adversidad despertaron en
mi el compromiso de investigar y aportar desde el conocimiento al cuidado y bienestar de quienes
enfrentan esta enfermedad.

Jerley Sofia

A Dios, mi centro. Por permitirme alcanzar esta meta, pese a los obstaculos y dificultades, gracias a
su voluntad y misericordia.

A mi hijo Sebastian, mi motivacién. Por ser mi fuente de energia, quien me incentiva cada dia al logro
de mis suefios y a mejorar mi vida para cumplir los suyos.

A mis padres, mi ancla. Por ser mi fortaleza, mi red de apoyo, mi polo a tierra'y mi soporte para lograr
mis objetivos y mejorar cada dia.

A mis compafieras de investigacion, Karen y Sofia. Por ser apoyo, equipo, por acompafiarnos en esta
ruta que un decidimos seguir, y que hoy nos lleva a lograr alcanzar un peldafio mas en nuestra vida
profesional.

Krystle

A Dios, centro de mi vida, por brindarme la sabiduria, la fortaleza y la guia necesarias para desarrollar
este proyecto.

A los cuidadores primarios, seres nobles que desempefian una labor invaluable, mi agradecimiento
mas sentido por permitirnos conocer su proceso con tanta transparencia y confianza, enriqueciendo
con sus experiencias esta investigacion.

A mi hijo, por acompafiarme durante las horas de trabajo mientras jugaba a mi lado, convirtiéndose
en mi mayor motivacion.

A los profesores y comparieras, por su compromiso, apoyo Yy colaboracion constante a lo largo de este
proceso académico y personal.

Karen Paola



DEDICATORIA

A mis pacientes oncoldgicos y sus familias, quienes, con su valentia, fortaleza y esperanza
frente a la adversidad, se convirtieron en la mayor inspiracion para el desarrollo de esta
investigacion.

Cada historia compartida, cada lucha silenciosa y cada leccion de vida dejaron una huella
profunda en mi ejercicio profesional y humano.

Este trabajo esta dedicado a ustedes, por ensefiarme el verdadero significado de la resiliencia,
la dignidad y el valor de la vida.

Jerley Sofia

A mi hijo Sebastian, mi mayor inspiracion y el motor de cada uno de mis esfuerzos.

Este logro también es tuyo, porque en cada paso que doy, esta presente el deseo profundo de
construir un mejor camino para ti. Eres la razén que me impulsa a seguir adelante, incluso en
los momentos més dificiles, y quien le da sentido a cada meta alcanzada.

Que este logro sea siempre un recordatorio de que los suefios se construyen con amor,
constancia y fe. Todo lo que soy y lo que busco ser, es también por ti y para ti.

Con todo mi amor, hijo mio,

Krystle

A Papé Dios, por permitirme culminar este valioso proceso.
A mi hijo, por su compafiia invaluable durante este camino.

A mis cuidadores primarios, seres valientes, resilientes, amorosos, transparentes y nobles.
Que todo este sacrificio y entrega sea recompensado con una mejor calidad de vida, que para
muchos aun parece inalcanzable.

Karen Paola



RESUMEN

La presente investigacion accion participativa tuvo como objetivo co-construir una
estrategia para fortalecer la calidad de vida del cuidador primario de los pacientes
oncoldgicos en cuidados paliativos atendidos en la Sociedad de Oncologia y Hematologia
del Cesar (SOHEC) de Valledupar durante el afio 2025-2026. El estudio se desarroll6 bajo
un enfoque cualitativo, con disefio descriptivo—de participacion-accion, que permitid
comprender en profundidad las experiencias, significados y afectaciones asociadas al
ejercicio del cuidado informal. La poblacion participante estuvo conformada por cuidadores
primarios familiares, quienes asumian de manera directa y continua el cuidado de personas
diagnosticadas con cancer en fase paliativa. Para la recoleccion de la informacién se
emplearon entrevistas semiestructuradas (n=25) y grupos focales (n=3), instrumentos que
facilitaron la construccion colectiva del conocimiento desde las voces y vivencias de los
participantes. El analisis de la informacidn se realiz6 mediante un proceso de codificacion
abierta y axial, lo que permitid la emergencia de categorias y subcategorias analiticas
relacionadas con la vivencia del rol cuidador, la sobrecarga del cuidado, la afectacién
multidimensional de la calidad de vida, las redes de apoyo y las necesidades sentidas. Los
resultados evidenciaron una afectacion significativa en las dimensiones fisica, emocional,
social y econdmica de los cuidadores, asi como una marcada invisibilizacion institucional
de su rol. No obstante, también se identificaron recursos de afrontamiento, especialmente
de tipo espiritual, y una alta capacidad propositiva por parte de los cuidadores. A partir de
estos hallazgos, se construyd de manera participativa una estrategia psicoeducativa

orientada a fortalecer el acompafiamiento psicosocial, la formacién en cuidado y el



reconocimiento del cuidador como sujeto de cuidado dentro de los programas de atencion
paliativa. Estos resultados evidencian la necesidad de que las instituciones en salud
implementen acciones integrales que favorezcan el bienestar y la calidad de vida de quienes
desempefian este rol fundamental en el proceso de atencidn de las personas con cancer en
cuidado paliativo.

Palabras clave: Calidad de vida, Cuidadores, Cuidados paliativos, Cancer y Participacion

comunitaria



ABSTRACT
The objective of this participatory action research was to improve the quality of life of
primary caregivers for cancer patients receiving palliative care at the Cesar Society of
Oncology and Hematology (SOHEC) in Valledupar during the year 2026. The study was
conducted using a qualitative approach, with a descriptive—participatory—action design,
which allowed for an in-depth understanding of the experiences, meanings, and impacts
associated with the practice of informal caregiving. The study population consisted of
family primary caregivers who directly and continuously provided care for individuals
diagnosed with cancer in the palliative phase. Data were collected using semi-structured
interviews (n=25) and focus groups (n=3), methods that facilitated the collective
construction of knowledge based on the participants’ voices and experiences. Data analysis
was conducted using an open-coding and axial coding process, which allowed for the
emergence of analytical categories and subcategories related to the experience of the
caregiving role, caregiving burden, the multidimensional impact on quality of life, support
networks, and perceived needs. The results revealed significant impacts on the physical,
emotional, social, and economic well-being of caregivers, as well as a marked institutional
invisibility of their role. However, coping mechanisms—particularly spiritual ones—were
also identified, along with a high degree of initiative on the part of the caregivers. Based on
these findings, a participatory action plan was developed to strengthen psychosocial
support, care training, and the recognition of the caregiver as a care recipient within

palliative care programs.

Keywords: Quality of life, Caregivers, Palliative care, Cancer, and Community

involvement
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INTRODUCCION
El cancer constituye en la actualidad uno de los principales problemas de salud
publica a nivel mundial, no solo por su elevada incidencia y mortalidad, sino también por
las profundas repercusiones fisicas, emocionales, sociales y econdmicas que genera tanto
en las personas diagnosticadas como en su entorno mas cercano. En los estadios avanzados
de la enfermedad, cuando los tratamientos curativos dejan de ser una opcion viable, los
cuidados paliativos se convierten en un enfoque esencial para aliviar el sufrimiento,

preservar la dignidad humana y mejorar la calidad de vida del paciente y su familia.

En este contexto, la figura del cuidador primario adquiere una relevancia central. El
cuidador primario es, generalmente, un familiar cercano que asume de manera informal y
no remunerada la responsabilidad principal del cuidado del paciente, encargandose de
mualtiples tareas que abarcan desde la atencidon béasica y la administracién de medicamentos
hasta el acompafiamiento emocional y la gestion de tramites administrativos ante el sistema
de salud. Esta labor, que suele extenderse durante largos periodos de tiempo, implica una
reorganizacion significativa de la vida cotidiana del cuidador, afectando su salud, sus

relaciones sociales, su estabilidad econémica y su proyecto de vida.

Diversas investigaciones han documentado que el cuidado prolongado de personas
con cancer en cuidados paliativos esta estrechamente asociado con altos niveles de
sobrecarga fisica y emocional en los cuidadores primarios. Esta sobrecarga se manifiesta en
el deterioro de la salud fisica, el agotamiento, la aparicion de sintomas de ansiedad y
depresion, el aislamiento social y la limitacion de oportunidades laborales y de ocio. No
obstante, a pesar de la evidencia acumulada sobre estas afectaciones, el sistema de salud

continta enfocando mayoritariamente sus esfuerzos en la atencion del paciente, dejando en
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un segundo plano las necesidades del cuidador, quien frecuentemente permanece invisible

como sujeto de cuidado.

La atencién paliativa, desde sus principios fundacionales, propone un enfoque
integral que reconoce la interdependencia entre el paciente y su entorno familiar. Sin
embargo, en la practica asistencial, esta integralidad no siempre se materializa de forma
efectiva, especialmente en contextos donde los recursos son limitados y las cargas
administrativas recaen de manera directa sobre las familias. En estos escenarios, los
cuidadores primarios se enfrentan a una doble exigencia: por un lado, responder a las
demandas crecientes del cuidado del paciente, y por otro, gestionar su propio bienestar con

escaso acompafamiento institucional.

En Colombia, y particularmente en territorios intermedios como la ciudad de
Valledupar, esta problematica adquiere caracteristicas especificas relacionadas con factores
socioculturales, econdmicos y estructurales. La limitada disponibilidad de redes formales
de apoyo, las barreras de acceso a los servicios de salud y la persistencia de roles de género
tradicionales contribuyen a intensificar la carga del cuidado, especialmente en mujeres que
asumen este rol de manera predominante. En este escenario, el cuidado se convierte no solo
en una practica asistencial, sino en una experiencia profundamente atravesada por el

sacrificio, la renuncia personal y la resiliencia.

A pesar de estas dificultades, los cuidadores primarios no son sujetos pasivos dentro
del proceso de cuidado. Por el contrario, desarrollan diversas estrategias de afrontamiento,
entre las cuales la espiritualidad, el sentido del deber familiar y el vinculo afectivo con el
paciente ocupan un lugar central. Reconocer estas dimensiones resulta fundamental para

comprender la experiencia del cuidado en su totalidad y para disefiar intervenciones que no
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se limiten a mitigar el desgaste, sino que fortalezcan las capacidades y recursos existentes

en los cuidadores.

Desde esta perspectiva, surge la necesidad de aproximaciones investigativas que
trasciendan la mera descripcién del problema y promuevan procesos de reflexion colectiva,
empoderamiento y transformacion social. La investigacion accidn participativa representa
una estrategia metodoldgica pertinente para este proposito, en tanto privilegia la
participacién activa de los sujetos implicados, el didlogo horizontal y la construccion
conjunta de conocimiento. Este enfoque permite que los cuidadores primarios sean
reconocidos como actores sociales con saberes valiosos derivados de su experiencia,
capaces de identificar sus propias necesidades y de proponer soluciones ajustadas a su

realidad.

La presente investigacion se inscribe en este marco, con el propdésito de elaborar,
junto con los cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos en cuidados paliativos
atendidos en la IPS SOHEC de la ciudad de Valledupar, estrategias que favorezcan la
mejora de su calidad de vida durante el afio 2025, y primer periodo de 2026. Para ello, se
busca caracterizar sus condiciones sociodemograficas y de contexto, entender las
experiencias y significados atribuibles al ejercicio del cuidado, identificar las principales
afectaciones que marcan su bienestar, y coconstruir propuestas de accién comunitaria e

institucional orientadas a su fortalecimiento integral.

En este sentido, la investigacidn no solo aporta al campo académico al profundizar
en la comprension del fenémeno del cuidado desde una mirada cualitativa y contextual,
sino que también genera implicaciones practicas para la atencion en salud, al visibilizar la

necesidad de integrar al cuidador primario como sujeto de cuidado dentro de los programas
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de psicoeducacion. Asi, se pretende contribuir al desarrollo de una atencién mas humana,
equitativa y coherente con los principios de la salud integral, donde el bienestar del
cuidador sea reconocido como un componente esencial de la calidad del cuidado brindado

al paciente.

Finalmente, se pone de manifiesto la organizacién del trabajo por capitulos
iniciando con la idea de la investigacion. En el capitulo | se encuentra el Planteamiento del
problema, la formulacion, los objetivos y la justificacion. En el capitulo 11 referentes
tedricos donde se despliegan los antecedentes, las bases teoricas y legales. En el Capitulo
I11 se ubica el desglose de toda la metodologia y en el capitulo IV los Resultados, la

codificacion y la triangulacién de los hallazgos.



CAPITULO I
Problema de investigacion

Planteamiento del problema

El estudio de los cuidadores de personas con enfermedades terminales ha sido
objeto de diversos analisis y creciente preocupacion por su salud mental. En ese orden de
ideas, en Valledupar, los cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos en cuidados
paliativos asumen extensas jornadas de atencion, enfrentando una significativa sobrecarga
fisica y emocional, ademas de limitaciones sociales y econémicas. Empero, este grupo
social casi siempre pasa inadvertido por las instituciones de salud y, en muchos casos, no
cuenta con programas estructurados de acompafiamiento, lo que no solo limita el acceso a
redes de apoyo, sino que profundiza la sensacion de soledad y aislamiento, intensificando
asi la carga emocional y psicosocial que enfrentan.

Para nadie es un secreto que el cancer se ha erigido como una de las principales
causas de morbimortalidad en Colombia y el mundo, constituyéndose en un reto tanto para
los sistemas de salud como para el grupo familiar. En efecto, en las etapas avanzadas de
esta enfermedad, los cuidados paliativos se convierten en una necesidad fundamental para
garantizar la dignidad y calidad de vida del paciente. No obstante, la responsabilidad de
este cuidado recae, en gran medida, sobre los cuidadores primarios, quienes asumen de
manera constante tareas de acompafiamiento fisico, psiquico, emocional y social. Esta
situacion, indudablemente, genera un impacto profundo en su calidad de vida, afectando
dimensiones como la salud fisica, el bienestar psicoldgico, las relaciones familiares, la vida

laboral, social, asi como la economia doméstica.
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En ese sentido, en la inmersion inicial al sitio de tratamiento objeto de estudio, se
evidencia que en la Sociedad de Oncologia y Hematologia del Cesar (SOHEC), estos
cuidadores enfrentan las exigencias del cuidado en un contexto de aislamiento o falta de
apoyo institucional percibido. Ante esta realidad, surge la necesidad no solo de comprender
su situacion, sino de propiciar espacios de dialogo y construccion colectiva que permitan
visibilizar sus voces y, a partir de ellas, disefiar estrategias orientadas al fortalecimiento de
su bienestar.

Desde el enfogue de Investigacién Accion Participativa (IAP), este estudio busca no
solo comprender la afectacion de la calidad de vida de estos cuidadores primarios, sino
ademas promover la construccion de propuestas conjuntas que contribuyan a transformar
esta realidad. En efecto, la Investigacion Accion Participativa trasciende la comprension de
la problematica, al empoderar a los cuidadores como actores centrales, reconociendo sus
saberes y experiencias, y otorgandoles voz y protagonismo en la construccion colectiva de
estrategias que contribuyan a transformar su realidad.

Para Latinoameérica, el cancer representa el segundo lugar entre las enfermedades
que originan morbilidad y mortalidad a nivel general. “Se estima que 4,2 millones de
personas fueron diagnosticadas en 2022 y 1,4 millones fallecieron por cancer”
(Organizacion Panamericana de la Salud [OPS], 2024).

En otro orden, en Colombia, Bray F et al (2024) en el Observatorio Mundial del
Cancer (GLOBOCAN 2022), desarrollado por la Agencia Internacional para la
Investigacion del Cancer (IARC), report6 una tasa de incidencia de 117.620 (7,6%) y una
mortalidad de 56.719 (7,6%), con una proyeccion estadistica preocupante. Al analizar las
cifras del departamento del Cesar, a través del Observatorio Nacional de Cancer, se

evidencia una tendencia igualmente alarmante. Asimismo, de acuerdo con datos del
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Instituto Nacional de Cancerologia, la frecuencia y mortalidad presentan variaciones
significativas entre departamentos, asociadas a condiciones socioecondmicas y al acceso a
los servicios de salud.

En ese contexto, el cancer es una patologia compleja y devastadora que ocasiona en
quien la padece un deterioro funcional progresivo, limitando su capacidad para suplir sus
necesidades basicas y requiriendo, por tanto, del apoyo de cuidadores. De igual manera,
este padecimiento exige una atencion integral e interdisciplinaria, siendo abordado
mediante tratamientos como quimioterapia, radioterapia y braquiterapia.

Sin embargo, en un alto porcentaje de los casos, el tratamiento curativo no resulta
efectivo y la enfermedad progresa, lo que conlleva a un cambio en el enfoque del plan de
cuidado hacia una atencidn paliativa, centrada en el alivio del sufrimiento y la mejora de la
calidad de vida del paciente. En este escenario, la responsabilidad del cuidado recae de
manera significativa en los cuidadores primarios, quienes no solo asumen tareas fisicas de
atencion, sino también un acompafiamiento emocional, social y espiritual constante. Esta
carga de cuidado impacta de manera integral su calidad de vida, afectando dimensiones
fisicas (fatiga, desgaste), psicoldgicas (estrés, ansiedad, depresion), sociales (aislamiento,
disminucion de redes de apoyo), econdmicas (reduccion de ingresos, aumento de gastos) y
espirituales (cuestionamientos existenciales y busqueda de sentido frente a la enfermedad y
la muerte).

Por tanto, el eje principal en la planeacion de cuidados debe orientarse a suplir las
necesidades de este binomio paciente—cuidador, reconociendo que el bienestar de uno
incide directamente en la calidad de vida del otro. Ahora bien, cabe expresar que el
paciente oncoldgico experimenta una afectacion multifacética causada por el cancer, que le

origina alteraciones en su nivel de funcionalidad, generando un aumento del grado de
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asistencia que puede llegar a requerir para suplir sus necesidades y su bienestar en la
calidad de vida, en el conjunto de sus dimensiones (fisica, psicoldgica, social y espiritual),
escenario que ocurre, de igual manera, en el cuidador.

Por lo general, el cuidador primario es una persona que integra el ndcleo familiar o
amigo mas cercano del paciente, el cual asume una carga fisica, emocional, psicologica y
econdmica considerable. Sumado a lo anterior, el cuidador experimenta un cambio de rol
abrupto y en ocasiones sin preparacion y entrenamiento adecuado para enfrentar las
situaciones desafiantes y complicaciones de toda indole que puedan surgir.

Este constante cuidado puede desencadenar, en un alto porcentaje, el padecimiento
de algun grado de sobrecarga del cuidador y afectaciones en la calidad de vida en todas sus
dimensiones, como lo refieren Arias-Rojas et al. (2021), “la calidad de vida del cuidador
tiene una relacién directa con el impacto causado por la sobrecarga que experimenta al
cuidar, a mayor nivel de sobrecarga, menor sera el nivel de calidad de vida” (p.

57). Igualmente, Arias-Rojas M et al. (2020), su investigacidn concluyd que cuidar a un ser
humano que se encuentre en atencidn paliativa, es un desafio social, fisico, y psicologico
para el cuidador familiar.

En este orden de ideas es menester decir que las investigaciones realizadas a nivel
mundial, y en nuestro pais, han demostrado la importancia de identificar oportunamente las
consecuencias negativas e intervenir las dimensiones que mas afectan la calidad de vida del
cuidador de los pacientes oncoldgicos, exponiendo la dimensién social, fisica, psicoldgica
como las més afectadas.

Desde otra perspectiva, el Ministerio de Salud y Proteccién Social (2024) en el
Anadlisis de Situacion de Salud (ASIS) para el afio 2023 en Colombia, muestra un enfoque

detallado sobre la situacion del cancer en el pais, resaltando la necesidad urgente de asistir
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también al cuidador, por medio del despliegue de politicas y programas alineados a la
condicion médica del paciente y su cuidador. Asi mismo, en el Plan Decenal de Salud
Publica (PDSP) 2022-2031, se encuentran incluidas estrategias especificas para el cuidado
integral, soportadas en la normatividad vigente, destacando la Ley Estatutaria de la Salud,
mediante la cual se garantiza el derecho fundamental a la salud y otras normas.

De igual manera, en la actualidad el cancer se ha convertido en una de las prioridades
establecidas por el Departamento Nacional de Planeacion (2024) en el Plan Nacional de
Desarrollo 2022-2026, titulado "Colombia, potencia mundial de la vida". Lo anterior
mencionado, ha posibilitado la identificacion de los avances y desafios que todavia enfrenta
el pais. Sin embargo, permite evidenciar que existen falencias en una delimitacion especifica
enfocada al cuidador primario, lo cual podria conllevar a que las Instituciones Prestadoras de
Servicios de Salud no realicen la gestion integral del riesgo en salud (GIRS), no se caracterice
al cuidador primario, se desconozca su condicién actual de salud, calidad de vida y no se
intervenga a tiempo estas variables.

En funcién del diagndstico realizado a través de un arbol de problemas, como se

evidencia en la siguiente figura se hizo el planteamiento del problema.

Deterioro salud fisica Deterioro salud mental Afectacion relaciones. Impacto econémico Menor calidad del cuidado
Fatiga Agotamiento Conflictos Pérdida de empleo Fatiga
Suefio alterado Ansiedad/Depresion Aislamiento Baja productividad Riesgo de errores
Enfermedad por estrés Baja calidad de vida Ruptura de vinculos Endeudamiento Menor humanizacién

Deterioro de la calidad de vida de los cuidadores primarios

de pacientes oncolégicos en cuidados paliativos en Valledupar

ébi instituci: Limitaciones
Subrecar_ga CElmle Afectacién psicoemocional Deblla_p oyo Ai i social . P
cuidado M L. Sin programas socioecondmicas
Estrés crénico Menos redes -
LA LT AT Ansiedad/Depresién CHEEE Menor vida social Menos ingresos
Muiltiples tareas P Mas gastos

i " Sin respiro familiar
Sin relevo Sindrome del cuidador Baja inclusion Soledad Inestabilidad laboral

Figura 1 arbol del problema (Diagnostico)
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Con la presente propuesta de investigacion se procurd construir, junto con los
cuidadores primarios de pacientes oncologicos en cuidados paliativos atendidos en una IPS
de la ciudad de Valledupar, estrategias que permitan comprender y mejorar su calidad de
vida durante el afio 2026. Por consiguiente, se expone la siguiente pregunta de
investigacion.

Preguntas de investigacion

¢Como se ve afectada la calidad de vida del cuidador primario de los pacientes
oncologicos en cuidados paliativos atendidos en la Sociedad de Oncologia y Hematologia
del Cesar (SOHEC) de Valledupar durante el afio 2025-2026?

Objetivos de la investigacion

Objetivo general

Coconstruir una estrategia de Fortalecimiento para la calidad de vida del cuidador
primario de los pacientes oncoldgicos en cuidados paliativos atendidos en la Sociedad de
Oncologia y Hematologia del Cesar (SOHEC) de Valledupar durante el afio 2025-2026

Objetivos especificos

Caracterizar socio demograficamente la poblacion objeto de estudio

Analizar las experiencias significativas de la poblacion objeto de estudio

Identificar los principales factores de riesgo (emocional y mental, desgaste fisico,
aislamiento social etc.) que afectan la calidad de vida de los cuidadores primarios

Disefiar, implementar y analizar participativamente una estrategia psicoeducativa
con cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos en cuidados paliativos y sus familias,
como escenario de investigacion y accion orientado a comprender las dindmicas que
afectan su calidad de vida y promover alternativas de afrontamiento y apoyo construidas

colectivamente.
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Linea de investigacion

La investigacion en el Programa de Enfermeria de la Universidad Popular del
Cesar se desarrolla de acuerdo con un enfoque metodologico definido por areas de
intervencion y lineas de investigacion, tal como lo sefiala la Resolucion 2465 del 17 de

octubre de 2012 (Universidad Popular del Cesar, 2012; Sanchez, 2012).

El presente se estudia se articula con en el programa de Enfermeria, dentro de la
cuarta linea de investigacion: Formacion y Fomento del Autocuidado, generando asi un
aporte al desarrollo de estrategias orientadas a la promocién de la salud en la comunidad.
De este modo, se busca fortalecer la capacidad de los cuidadores primarios. Asimismo, el
estudio retoma los aportes de la teorista Wanda de Aguilar Horta y su teoria de las
Necesidades Humanas Basicas, las cuales permite comprender de manera integral las
necesidades, psicobioldgicas, psicosociales y psicoespirituales de los cuidadores primarios,
facilitando la identificacion de los factores que inciden en su bienestar y calidad de vida.

Finalmente, esta investigacion se articula con el grupo de investigacion
FASAPROIN (Facultad de Salud con Proyeccién Investigativa), contribuyendo al
fortalecimiento de la produccion cientifica y a la consolidacion de una practica

investigativa coherente con las necesidades del contexto universitario y regional.
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Justificacion de la investigacion

La relevancia de la presente investigacion radica en el papel fundamental que
desempefia el cuidador primario en la atencion y acompariamiento del paciente oncoldgico,
especialmente durante la etapa de cuidados paliativos. Este rol suele asumirse sin una
preparacion suficiente ni el acompafiamiento psicosocial requerido, situacion que expone a
los cuidadores a elevados niveles de sobrecarga fisica, emocional, familiar y social,
afectando significativamente su calidad de vida y, en consecuencia, la calidad del cuidado
brindado al paciente. Diversas investigaciones nacionales e internacionales han
documentado esta problematica y han alertado sobre la presencia del sindrome del
cuidador, caracterizado por el deterioro progresivo del bienestar fisico, psicoldgico y social
de quienes asumen esta responsabilidad.

La conveniencia y necesidad de desarrollar este estudio se sustentan en la existencia
de una realidad social que afecta a un nimero creciente de familias vinculadas a procesos
oncoldégicos, particularmente en contextos donde los recursos de apoyo institucional son
insuficientes o poco articulados con las necesidades reales de los cuidadores. A pesar de
que los cuidadores constituyen un actor esencial dentro del proceso de atencion en salud,
con frecuencia permanecen invisibilizados en las estrategias de intervencion y en la
formulacién de programas orientados a la promocién de su bienestar integral.

Desde la perspectiva de la Investigacion Accidn Participativa (IAP), esta
problematica demanda una aproximacion que trascienda la simple descripcion de los
fendmenos observados. En consecuencia, se hace necesario involucrar activamente a los
cuidadores primarios, a las instituciones de salud y a otros actores comunitarios en la

identificacion de necesidades, el analisis de las situaciones que afectan su calidad de vida y
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la construccidn colectiva de alternativas de solucion. Este enfoque permitira que los
participantes no solo aporten informacion sobre su realidad, sino que se conviertan en
agentes de transformacion de las condiciones que impactan su bienestar.

La investigacion puede gener beneficios directos para los cuidadores primarios de
pacientes oncologicos en cuidados paliativos, al promover espacios de reflexion,
fortalecimiento emocional, formacion y desarrollo de estrategias psicoeducativas orientadas
al autocuidado y al afrontamiento de las demandas propias de su labor. Asimismo,
beneficiara indirectamente a los pacientes, a sus familias y a las instituciones de salud, al
favorecer un cuidado mas humanizado, integral y sostenible. De igual manera, los
resultados podran servir como insumo para la formulacion y fortalecimiento de programas
institucionales de apoyo al cuidador y para el disefio de politicas publicas dirigidas a esta
poblacion.

En el &mbito académico, el estudio aporta conocimiento contextualizado sobre las
experiencias y necesidades de los cuidadores primarios de pacientes oncolégicos en
cuidados paliativos, contribuyendo al fortalecimiento de la evidencia cientifica relacionada
con el cuidado informal y las intervenciones participativas en salud. Asimismo, permitira
ampliar la comprension de las potencialidades de la Investigacion Accidn Participativa
como estrategia metodologica para la transformacidn social en escenarios de atencién
sanitaria.

Desde la perspectiva tecnoldgica, la investigacion reconoce las oportunidades que
ofrecen las herramientas digitales y los recursos tecnoldgicos para fortalecer los procesos
de acompafiamiento, educacion y apoyo psicosocial a los cuidadores. En este sentido, los

hallazgos podran orientar la incorporacion de estrategias virtuales de formacion,
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comunicacion y seguimiento que complementen las acciones presenciales y favorezcan una
mayor cobertura e impacto de las intervenciones dirigidas a esta poblacion.

Finalmente, esta investigacion se justifica porque busca comprender y transformar
la realidad de los cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos en cuidados paliativos
mediante un proceso continuo de didlogo, reflexion critica y accion colectiva. En
coherencia con los principios de la Investigacion Accion Participativa, el estudio pretende
generar conocimiento util para la solucion de problemas concretos, fortalecer las
capacidades de los actores involucrados y promover cambios orientados al mejoramiento de

la calidad de vida de los cuidadores y de las personas bajo su cuidado.



CAPITULO I

Marco referencial

Marco Investigativo

Los estudios revisados permitieron identificar categorias y subcategorias
fundamentales para comprender las afectaciones en la calidad de vida de los cuidadores
primarios de pacientes oncoldgicos en cuidados paliativos, particularmente aquellas
relacionadas con la asuncién de un nuevo rol, la sobrecarga fisica y emocional, las
estrategias de afrontamiento y los cambios en las dindmicas familiares y sociales. Los
hallazgos provenientes de investigaciones desarrolladas en los &mbitos internacional y
nacional ofrecen importantes elementos de comprension sobre esta problematica y
constituyen un sélido sustento para la presente investigacion. Sin embargo, la revision
documental evidenci6 una escasa produccion cientifica en el contexto local, situacion que
revela una brecha de conocimiento y justifica la necesidad de generar evidencia
contextualizada que permita comprender las particularidades de esta realidad en el territorio
donde se desarrollara el estudio.

Se inicia con un contexto global, con una investigacion realizada en Belém do Para
— Brasil, desarrollada por Vale et al. (2023), “sobrecarga de los cuidadores familiares de
pacientes con cancer en cuidados paliativos”. Quienes a través de este articulo afirman lo
siguiente: estudio fue realizado con un marco investigativo de disefio descriptivo
correlacional y enfoque cuantitativo, seleccionan una muestra de 147 cuidadores familiares
de pacientes oncoldgicos, los cuales se encontraban hospitalizados en una clinica

especializada en tratamientos de cuidados paliativos oncolégicos.
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En este sentido se destaca que han sido elegidos por técnica de conveniencia no
probabilistica con criterios de inclusién y exclusion descritos a continuacion: Cuidadores
principales familiares mayores de 18 afios, con tiempo de cuidado minimo de 72 horas, y
que no se tratara de su primera visita al servicio de cuidados paliativos o a la atencién
ambulatoria.

En esta investigacion se buscé estudiar la relacion entre la sobrecarga percibida por
los cuidadores familiares de pacientes oncoldgicos en tratamiento de cuidados paliativos en
asociacion a factores como el sexo, la edad, los padecimientos de salud y la permanencia de
los cuidados. Para estudiar esta asociacion, utilizaron dos instrumentos, el primero
correspondio a la escala Likert (para la caracterizacion de los cuidadores), y el segundo a la
Escala Sobrecarga de Zarit (para valorar el grado de sobrecarga del cuidador).

Dentro de los hallazgos derivados en la presente investigacion, sobresale la
sobrecarga que presentan la mayoria de los cuidadores de personas con cancer, por
cuidados informales, al unisono con la afectacion en su calidad de vida, un tema complejo,
el cual presenta diversos factores interrelacionados. Por ultimo, nos guia hacia la
importancia de un plan de intervencion, y de ejercer la participacion social en salud,
enfocada a lograr el planteamiento de politicas publicas enfocadas a contrarrestar las
repercusiones surgidas por la sobrecarga de los cuidadores primarios de personas con
cancer y la repercusion en su calidad de vida.

En este mismo pais se realizo otro estudio, descrito en el articulo: “Impactos del
cuidado de personas con cancer en la vida del cuidador y la dindmica familiar” (Lopez do
Carmo et al.,2021). Con la finalidad de comprender desde la figura del cuidador familiar,
la repercusion en su vida y su dindmica familiar en consecuencia a el cuidado del paciente

oncoldgico, este fue un estudio descriptivo y exploratorio, con enfoque cualitativo, con una
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muestra de 7 cuidadores familiares, elegidos de manera no aleatoria con participacion
voluntaria (los participantes se seleccionaron de acuerdo a los siguientes criterios: Edad
mayor de 18 afios, su familiar debia haber sido diagnosticado con cancer hace al menos 6
meses, y debian estar directamente involucrados en la cuidado en el hogar o en el
acompariamiento del tratamiento.

En este sentido, es menester sefialar que esta investigacion fue realizada por los
autores Lopez do Carmo et al. (2021). Estos utilizaron un guion de entrevista como
instrumento para recoleccion de la informacidn, donde los participantes expresaban como el
tiempo dedicado al cuidado de los demas resultaba en el descuido de su propio bienestar,
por otro lado, la sobrecarga a la que estan expuestos genera efectos en sus dimensiones
fisicas y psicologicas como presion arterial elevada, pérdida de peso, alteraciones en el
patron de suefio, estrés, depresion, entre otras, por otro lado consecuencias en su dimensién
socio-espiritual, un cambio abrupto en su dinamica familiar, relataban falta de tiempo
incluido para el ocio y las actividades fisicas, cansancio, ausencia en casa, por ultimo, una
dimensidn espiritual fortalecida en la oracion.

Del analisis anterior los investigadores concluyeron, que los cuidadores familiares
de pacientes con cancer presentan cambios en la consonancia de sus necesidades primarias,
siendo las dimensién social, espiritual y bioldgica las méas afectadas. Por consiguiente, la
teoria de las necesidades humanas se evidencia como un instrumento teorico transcendental
para la asistencia y cooperacion del cuidado de enfermeria a los cuidadores, con el
propésito de plantear planes de cuidado que contrarresten las afectaciones y el desajuste
causado por la sobrecarga de su labor, logrando mejorar su calidad de vida.

Con base a lo anterior y en correlacién con los autores del estudio la afectacion en la

calidad de vida, ocasionados por la sobrecarga, en conjunto con el cambio en su dindmica
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familiar y otros es inherente al cuidado del paciente oncoldgico, por las razones antes
mencionadas, es necesario realizar intervenciones integrales donde se promueva la salud
del cuidador (Lopez do Carmo et al., 2021)

En otra mirada diferente, se encontrd un estudio realizado en Sevilla, Espafia, esta
investigacion importante realizada por Guijarro-Requena et al. (2022), “Mejora de la
calidad de vida en cuidadores informales de personas dependientes mediante talleres
educacionales”. Presentada mediante el articulo mencionado, este estudio fue realizado con
el objetivo de mejorar la calidad de vida de los cuidadores mediante acciones formativas,
que permitan reducir la discapacidad generada por las labores de cuidado.

Los investigadores aluden a que el cuidar a un familiar implica asumir una
responsabilidad adicional; esta nueva carga se relaciona con dificultades como la
sobrecarga de funciones, desinformacién, dificultad financiera y alteraciones en el bienestar
y estado fisico del cuidador, generando disminucién en su calidad de vida. Para sustentar lo
anterior mencionado realizaron este estudio con método multicéntrico cuasiexperimental,
seleccionaron la muestra aleatoria de 99 cuidadores informales que estaban registrados en
las listas de personas con gran dependencia.

Ademas, de firmar consentimiento, edad mayor a 18 afios, excluyeron aquellos
cuidadores con enfermedades muy limitantes o agudas. Con la muestra anterior realizaron
una intervencién educativa mediante dos talleres en los cuales evaluaban a los participantes
con dos cuestionarios pre y post, asi como, aplicacion de escalas aprobadas donde se valoro
el nivel de dolor, estado médico y la calidad de vida. Con los resultados analizaron que es
crucial incentivar la realizacion de proyectos de intervencion en cuidadores informales
desde los niveles basicos de atencion Primaria, debido a que se logra constatar su utilidad

en la optimizacién del estado de salud y calidad de vida de este colectivo.
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En otra perspectiva se tiene a un grupo de investigadores que invitan a reflexionar
en la importancia de programas enfocados al cuidador familiar en los planes de cuidado de
pacientes oncologicos disefiados por las instituciones de salud, y lo sustentan el siguiente
estudio realizado en la Ciudad de México, realizado por Rivas-Herrera et al. (2021),
“Cuidador familiar: necesidades y experiencias”. Presentado en el articulo mencionado: un
estudio realizado con el objetivo de representar las necesidades y practicas de los
cuidadores familiares de un centro oncoldgico, con el propdésito de plantear programas de
intervencion que den respuesta a estas necesidades. Realizaron un estudio cualitativo de
tipo fenomenoldgico dentro del paradigma interpretativo, con una muestra de 6 cuidadores
familiares (elegidos a conveniencia).

De esta manera se recolectaron la informacién mediante la aplicacion de entrevistas
semiestructuradas, al unisono con estudios anteriores se evidencia la sobrecarga por la labor
de cuidar, la angustia generada por la patologia del cancer, incluido tratamiento y
hospitalizacién, el cambio en el rol y la afectacién en la dindmica familiar y por ende en el
bienestar, y por altimo, la demanda de una accion en la cual se brinde al cuidador las
herramientas necesarias para asumir las afectaciones en sus dimensiones bioldgica, fisicay
espiritual.

En Colombia, se logran evidenciar variadas investigaciones enfocadas al estudio de
la calidad de vida del cuidador, en este contexto, traemos a colacion a Holguin et al. (2021),
“Calidad de vida de cuidadores familiares de personas con cancer que reciben atencion de
cuidados paliativos”. Quienes realizaron un estudio en la ciudad de Medellin-Colombia, y
a través del articulo cientifico presentan los resultados de este trabajo investigativo el cual
tuvo como proposito describir la calidad de vida y factores asociados de cuidadores

familiares de pacientes con cancer en cuidados paliativos, esta investigacion fue
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desarrollada mediante un disefio descriptivo correlacional, cuantitativo, y de corte
transversal, con una seleccion de muestra por conveniencia, de 208 cuidadores familiares
participantes (escogidos de acuerdo a los siguientes criterios: cuidador familiar principal
del paciente con cancer que se encuentre en estadio IV avanzado, de igual manera en

tratamiento paliativo ambulatorio, con edad mayor a 18 afios, y no contratados).

Los autores para lograr describir la calidad de vida utilizaron dos instrumentos: La
ficha de caracterizacion de la diada en adaptacion cuidados paliativos (GCPC-UN-D-CP), y
el instrumento calidad de vida en enfermedades que amenazan la vida, version cuidador
familiar en espafiol (QOLLTI-F). Por ultimo, dentro de las conclusiones derivadas del
presente estudio, se puede resaltar la relevancia de reconocer la labor de los cuidadores, y la
demanda de un plan de intervencion en el cual se incluyan acciones de apoyo para el
manejo de los cuidados que genera el paciente oncoldgico por su nivel de dependencia
funcional, lo anterior mencionado conllevara a un impacto positivo en la vida del cuidador.

Por otro lado, Escalante et al. (2021), “Adopcion del rol y calidad de vida de
cuidadores de pacientes oncoldgicos en Medellin, Colombia”. En este articulo presentan
las conclusiones de una investigacion de tipo descriptiva transversal, con una muestra de 50
cuidadores familiares de pacientes con cancer en tratamiento en curso (Elegidos por
muestreo intencional, con criterios de inclusion):

Cuidador principal, no asalariado, mayor de 18 afios, sin experiencia anterior en el
cuidado de un paciente con cancer, interesado en participar, y con capacidad lectora y
escrita); con el objetivo de determinar la adopcion del nuevo rol y su calidad de vida.

Criterios de exclusion:
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No ser cuidador principal, ser asalariado, ser menor de 18 afios, con experiencia
anterior en cuidado de pacientes con cancer, sin interés en la participacion, y sin capacidad
lectora.

Para lograr describir y comparar estas dos variables, los investigadores recolectaron
la informacion mediante el uso de los siguientes instrumentos: Ficha de caracterizacion
sociodemogréafica del cuidador familiar, seguido de adopcién del Rol del Cuidador Familiar
(mediante la cual midieron el grado de aceptacion del cuidador en relacion a su nuevo rol
de labor en la atencién de un paciente con padecimiento cronico y por ultimo, la escala de
Calidad de Vida Familiar (Mediante la que evaluaron: la calidad de vida del cuidador).

De acuerdo con lo anterior expuesto, el presente estudio nos invita a la reflexién de
identificar oportunamente las consecuencias negativas e intervenir las dimensiones que
afectan en mayor medida la calidad de vida de los cuidadores de pacientes oncoldgicos,
por otro lado nos brinda una guia referente a el disefio de estas estrategias que permitan dar
respuesta a las necesidades propias del cuidador, en este orden de ideas, debemos partir que
cada uno posee unas caracteristicas singulares derivadas de su esfera biopsicosocial, en el
cual se destacaron: el tiempo de vida, el nivel socioecondmico y el estudio alcanzado; y
como este conjunto de factores definen como el cuidador primario asumira y afrontara el
nuevo rol y los desafios que se presentaran resaltando la dimensién laboral del rol, al
unisono con la dimension de bienestar fisico como las més afectadas.

Otra investigacion significativa es la realizada por Arias-Rojas et al. (2021),
“Sobrecarga y calidad de vida de cuidadores de personas con cancer en cuidados
paliativos”. Estudio realizado en la ciudad de Medellin, Colombia; presentada mediante el
articulo citado, desarrollada con enfoque cuantitativo, con disefio descriptivo correlacional

de corte transversal, en el cual utilizaron una muestra de 62 cuidadores de paciente
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oncologico en cuidado paliativo (muestreo intencional, con criterios de inclusion y
exclusion: cuidador familiar principal, con edad mayor de 18 afios, y con aplicacion de test
mental SPMSQ que presentaran resultados inferior a 2 errores y no asalariado), este estudio
se realizo con el objetivo describir como las peculiaridades del cuidador, y el grado de
sobrecarga se relacionaban con la calidad de vida de estos.

Los resultados de esta investigacion permiten corroborar los hallazgos de las
anteriores citadas, donde describen que la calidad de vida del cuidador presenta una
asociacion directa relacionada a el impacto causado por la sobrecarga que experimenta al
cuidar, una calidad de vida que debemos analizarla de manera holistica, evaluando y
analizando todos los factores interrelacionados, un tema complejo.

Asi mismo, nos invita a reflexionar sobre como conforme incrementa la sobrecarga,
reduce la calidad de vida. También destaca que las dimensiones mas afectadas en el
cuidador son el bienestar psicoldgico y las preocupaciones sociales. Por Gltimo, guia hacia
un plan de intervencion que permita mitigar este impacto, mediante estrategias, las cuales
deben ir enfocadas a brindarle al cuidador herramientas para que logre reparar los vinculos
interpersonales y la gestion del cuidado.

Partiendo de que en Arias-Rojas M et al. (2020), describen en su articulo:
Incertidumbre y calidad de vida en cuidadores familiares de personas con cancer en
cuidado paliativo, un estudio cuantitativo descriptivo correlacional de corte transversal con
el objetivo de describir las relaciones existentes entre la ocupacion que genera el cuidado,
el desasosiego ante la patologia del cancer, y la calidad de vida del cuidador familiar del
paciente oncoldgico en cuidados paliativos.

En este estudio los participantes fueron 122 cuidadores familiares, muestra

intencional (con criterios de inclusion y exclusion: cuidadores familiares de pacientes
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oncologicos en cuidados paliativos hospitalizados en instituciones de salud, edad mayor a
18 afios, estado mental tener un estado mental indemne y manejo de idioma espafriol).

Para la recoleccion de la informacion usaron tres instrumentos: La escala de Mishel
de incertidumbre frente a la enfermedad, (Esta les permitié medir el nivel de preocupacion
ante la patologia en relacion a el cuidador familiar causada por su labor de cuidado), la
ficha de caracterizacion de la diada (GCPC-UN-D), para identificar las caracteristicas del
cuidado que brinda el cuidador; y por ultimo, la escala de calidad de vida version cuidador
familiar del paciente con cancer de Betty Ferrell, para medir la discernimiento que tiene el
cuidador referente a su bienestar.

Como efecto de la aplicacion de los instrumentos indicados anteriormente, y
posterior analisis de la informacion lograron connotar que en los casos donde existia mayor
nivel de incertidumbre, se asociaba a menor percepcion de calidad de vida e inversamente.
Igual que en otras investigaciones mencionadas concluyen como el cuidador familiar
primario presenta una calidad de vida deteriorada y la demanda de intervenciones a cargo
de los profesionales en salud para mejorar este contexto.

Revisando por otra parte a Guerrero et al. (2023), “Sobrecarga del cuidador familiar
en Colombia: revision sistematica exploratoria”. En el presente articulo, presentaron el
desarrollo de una revision sistematica exploratoria, realizada con la finalizada de describir
las directrices  metodoldgicas, las muestras sujeto de estudio y los retos venideros
sugeridos en la literatura con respecto a la sobrecarga del cuidador familiar. Con el fin de
lograr este objetivo incluyeron 20 estudios de articulos originales con fecha de publicacién
entre 2016 al 2021 (los cuales se revisaron en los siguientes repositorios: ScienceDirect,

ScienceDirect, Lilacs, PubMed, EBSCO, BVS Cuiden y SciELO).
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De esta manera logrando connotar que existe correlacion continua entre las
siguientes variables: el contexto cultural, las circunstancias socioeconémicas Yy el grado
de sobrecarga. Por otro lado, un factor clave a resaltar es que el rol del cuidador es
adoptado en una mayoria significativa por mujeres, donde su principal labor es de amas de
casa, las cuales poseen insuficientes recursos econdémicos y con alto grado de sobrecarga
ocasionada por su labor de cuidar. Por ultimo, concluyen la necesidad de intervenciones
enfocadas a optimizar la calidad de vida del cuidador, disminuyendo la sobrecarga.

Con relacion a lo antes mencionado se tiene a Montalvo et al. (2022), “Apoyo social
y carga del cuidador del paciente con cancer: revision sistematica”. Este grupo de
investigadores mediante su articulo, muestran una estudio en el cual analizaron 23
articulos, con el objetivo de identificar el respaldo social experimentado en correlacion a
la sobrecarga del cuidador familiar, mediante el analisis de articulos con fecha de
publicacion entre 2015 al 2021, similar a la revision realizada por Guerrero et al (2023)
pero desde otra perspectiva, los autores concluyeron que las variables de percepcion de
ansiedad del cuidador por su nuevo rol y la patologia del cancer, mas la sobrecarga
generada por la labor de cuidar, causan una disminucién de la calidad de vida, por tanto
destacan el requerimiento de grupos de apoyo con la finalidad de reducir el nivel angustia,

y promover la salud fisica y mental .
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Marco tedrico

En esta seccidn, se presenta un esquema de los lineamientos teoricos del estudio,
teniendo como principal referencia la teoria y las disertaciones sobre calidad de vida,
sobrecarga y su afectacion en los cuidadores primarios de los pacientes oncologicos (Asi
mismo, el cuidado paliativo integrado al plan de cuidados). A continuacion, se profundiza
en cada uno de estos.

Calidad de vida

El cuidado de pacientes oncoldgicos predominantemente en aquellos en
tratamientos paliativos, establece una carga significativa sobre los cuidadores primarios, lo
cual puede afectar en gran medida la calidad de vida de estos. Diferentes autores han
realizado contribuciones significativas en el campo del cuidado de personas con afecciones
crénicas, como los pacientes oncoldgicos que reciben cuidados paliativos. Aunque sus
investigaciones no se centran exclusivamente en el cuidado de pacientes oncolégicos,
muchos de sus principios y hallazgos son aplicables a este contexto, especialmente en este
ambito.

Por ejemplo, Levine (2004), ha enfatizado la importancia de apoyar a los cuidadores
familiares, quienes a menudo son los principales proveedores de cuidados para pacientes
oncologicos en estadios avanzados. Su trabajo destaca como la carga emocional, fisica 'y
econdmica de los cuidadores puede impactar en su calidad de vida, del mismo modo que en
la del paciente. En el marco de los cuidados paliativos, es esencial proporcionar a los
cuidadores herramientas y recursos para gestionar el estrés y la fatiga que demanda el

cuidado exhaustivo de un ser querido con patologia de cancer.
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Del mismo modo Mittelman et al (2006), afirma que las intervenciones
psicosociales que ha desarrollado y estudiado son altamente relevantes para el cuidado de
pacientes oncologicos en cuidados paliativos. Estas intervenciones, que incluyen apoyo
emocional, educacion y terapia grupal, pueden ser adaptadas para ayudar a los cuidadores y
a los pacientes oncoldgicos a enfrentar el estrés emocional y las angustias que acompafia a
las fases terminales de la enfermedad.

Por otra parte, Chiriboga & Jang (2008), ha explorado cémo los factores culturales y
sociales influyen en los pacientes en el contexto de la calidad de vida, lo que es sumamente
significativo en el marco de los cuidados paliativos oncologicos. En este ambito, es crucial
considerar como las convicciones culturales y religiosas de los individuos y sus familias
pueden impactar la percepcion y la gestion de la enfermedad terminal, asi como las
decisiones sobre el final de la vida.

Por otro lado, Schulz & Martire (2004) ha investigado ampliamente las
consecuencias del cuidado en el bienestar fisico y emocional de los cuidadores. Sus
hallazgos son particularmente aplicables, en los casos donde el rol del cuidador es
especialmente demandante. Estos autores, enfatizan la importancia de red de apoyo
efectivas para los cuidadores, considerando que un 6ptimo apoyo social y acceso a recursos
pueden mitigar los efectos negativos del cuidado a largo plazo, mejorando asi la calidad de
vida del cuidador y de los pacientes.

La OMS (2020) plantea que la calidad de vida se delimité basada en la forma en que
la persona percibe su lugar en el medio cultural y en el conjunto de principios que rigen su
vida, asi como en correspondencia con sus propdsitos, expectativas, criterios y temores. Lo
anterior mencionado, es influenciado por su bienestar fisico, salud mental, nivel de

autonomia, interacciones interpersonales, variables del entorno y convicciones propias.
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Esferas y facetas adoptadas en el instrumento para evaluar la calidad de vida

Esferas

Facetas

Fisico

Psicoldgico

Grado de independencia

Relaciones sociales

Entorno

Dolor, malestar
Energia, cansancio
Suefio, descanso

Sentimientos positivos

Labor de reflexion, aprendizaje, memoria,

concentracion

Autoestima

Imagen y apariencia corporales

Sentimientos negativos
Movilidad

Actividades de la vida diaria

Dependencia respecto de medicaciones o

tratamientos
Capacidad de trabajo
Relaciones personales
Apoyo social
Actividad sexual
Seguridad fisica
Entorno domestico

Recursos financieros

Atencion sanitaria y social: disponibilidad y

calidad

Oportunidades para adquirir informacion y

aptitudes nuevas
Actividades recreativas:

oportunidades

participacién y
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Entorno fisico (contaminacion, ruido,
trafico, clima)
Transporte

Espiritual Espiritualidad/religion/creencias personales

Nota. Datos tomados del Grupo de la OMS sobre la calidad de vida (2020).

Los profesionales de la salud deben enfocarse en evaluar la calidad de vida del
paciente y del cuidador primario en su labor. El grupo de Evaluacion de la Calidad de Vida
de la OMS (1996) plantea que la aplicacién mas relevante probablemente sea concientizar a
los profesionales de la salud con el fin de prevenir que enfoquen Gnicamente en la afeccién,
discapacidades y otras manifestaciones, sino que también consideren como estos
padecimientos alteran a las personas y cuéles medidas serian mas idoneas.

En ese orden de ideas, en la investigacion se fija posicion con Levine (2004), para
quien resulta fundamental reconocer y respaldar el rol de los cuidadores familiares, dado
que estos constituyen el principal soporte en la atencion de pacientes con cancer en estadios
avanzados. Es decir, el autor evidencia que la carga derivada del cuidado, en sus
dimensiones fisica, emocional y econémica, genera efectos que trascienden al cuidador,
impactando también el bienestar del paciente.

Dentro de este contexto, se puede expresar que existen multiples instrumentos para
evaluar la calidad de vida, muchos de estos especificos para distintas enfermedades e
incluyen variables concluyentes como el cuidado propio, incluido el ejercicio fisico, la
comunicacion, las actividades de ocio, descanso, la relacion social y el impacto psicolégico.

Dado que la calidad de vida es un tema complejo, se han empleado parametros
subjetivos como objetivos para su valoracion. De igual manera, existen herramientas que

permiten analizar la calidad de vida, la presencia de sintomas de enfermedades o trastornos
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mentales, asi como sefiales de estrés e indicadores de presencia de algin grado de
sobrecarga del cuidador, tomando como referencia multiples enfoques sociales.

La calidad de vida es multidimensional y se asocia con la sobrecarga del
cuidado del cuidador de persona con cancer en cuidado paliativo, lo cual indica que,
a mayor nivel de sobrecarga, menor sera el nivel de calidad de vida. (Arias-Rojas et
al.,2021)

A pesar de la multidimensionalidad de las variables, se presentd una
magnitud de moderada a fuerte en las correlaciones, demostrando que, al mejorar
las relaciones interpersonales y el manejo de las situaciones del cuidado, se puede
presentar una mejora en los aspectos psicologicos y sociales de la calidad de vida.

(Arias-Rojas et al.,2021).

Marco Conceptual

Calidad de vida

La calidad de vida es una nocién fundamental en la atencion holistica de pacientes y
debe estar integrada en los planes de cuidados que buscan satisfacer sus necesidades. En la
presente investigacion, se toma como referencia la siguiente definicion de calidad de vida:
Valoracion personal de las particularidades tanto si son favorables como desfavorables, las
cuales definen la vida individual y estan compuestas de cuatro componentes los cuales
definen la percepcion del bienestar: fisico, psicoldgico, espiritual y social (Escalante et al,
2021).

Para el contexto, de los cuidadores primarios, su percepcion de bienestar puede
verse afectada debido a la labor de cuidado excesivo de pacientes oncoldgicos en

tratamientos en cuidados paliativos. Varios estudios han evidenciado que los cuidadores
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primarios experimentan una disminucion relevante de su calidad de vida a causa de las
exigencias del cuidado y la carga emocional asociada.

Con el fin de comprender, como el acto de cuidar influye en la vida del cuidador, se
empleé como referencia tedrica la Teoria de las Necesidades Humanas Basicas de Wanda
de Aguiar Horta. Esta teoria provee un marco para evaluar de manera integral al individuo,
dividiendo las necesidades en tres categorias: psicobioldgicas, psicosociales y
psicoespirituales.

Por otro lado, Lépez do Carmo et al. (2021) utilizaron como modelo tedrico, esta
misma teoria, con la finalidad de lograr una valoracién integral del individuo y de concebir
la afectacion causada por el quehacer en la vida del cuidador. En continuidad a lo anterior
mencionado, el cuidado del individuo debe adecuarse a sus necesidades para preservar un
equilibrio en su estado de salud. El autor afirma que la enfermedad es el resultado de
desequilibrios causados por necesidades no satisfechas, y resalta que la enfermeria tiene un
rol fundamental en la prevencidn o recuperacion de estos desequilibrios al apoyar a las

personas en la satisfaccidn de sus necesidades basicas.

Cuidador primario y sobrecarga de cuidado

Los cuidados a largo plazo incluyen una serie de actividades realizadas por
cuidadores y trabajadores del cuidado para optimizar y compensar la pérdida
permanente o transitoria de la capacidad intrinseca de una persona, a fin de
promover un nivel de capacidad funcional conforme con los derechos basicos, las
libertades fundamentales y la dignidad humana. (OMS,2020)

Dentro de este marco, para Zamanillo Fernandez, (2023) “La inexistencia de un

término convencional para referirnos a los cuidados da cuenta de la invisibilidad que ha
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acompariado a lo largo del tiempo a este ejercicio, rasgo caracteristico del modo en que
estos se desempeiian (p. 19)”. Asi mismo, el autor plantea que existe un vacio en la
definicion de cuidado, enfocado a un binomio individuo dependiente, eje principal en la
planificacion de plan de intervencion (con necesidades que deben ser suplidas) y el
cuidador en la cual no se evidencia un enfogque de valoracion e intervencion de sus
vulnerabilidades.

Es importante destacar tres dimensiones del concepto de cuidado, aspectos a su vez
indisociables, como son la dimensidén material, la dimensién emocional y la dimension
moral. Al contemplar estas tres dimensiones, el concepto de cuidados se amplia Zamanillo
Fernandez (2023).

En las relaciones de cuidado se ha asumido tradicionalmente la idea de que una de
las partes es invulnerable, la persona cuidadora, y la otra, la persona cuidada, es débil, que
una da y otra recibe. Es fundamental evitar dicha asuncién y comprender la categoria de
cuidados como una préctica interdependiente.

Es necesario pensar y analizar las relaciones de cuidado como algo mas complejo,
como una relacién dialéctica que se construye a medida que se hace, donde persona
cuidadora y dependiente van ocupando distintas posiciones a lo largo del tiempo, de manera
que la persona que cuida puede situarse también en una posicién de vulnerabilidad
(Zamanillo Fernandez, 2023).

Cuidados paliativos

Los cuidados paliativos constituyen un planteamiento que mejora la calidad
de vida de los pacientes (adultos y nifios) y sus allegados cuando afrontan
problemas inherentes a una enfermedad potencialmente mortal. Previenen y alivian

el sufrimiento a través de la identificacion temprana, la evaluacion y el tratamiento
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correctos del dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico, psicosocial o
espiritual. (OMS,2022)

Afrontar el sufrimiento supone ocuparse de problemas que no se limitan a
los sintomas fisicos. Los programas de asistencia paliativa utilizan el trabajo en
equipo para brindar apoyo a los pacientes y a quienes les proporcionan cuidados.

Esa labor comprende la atencion de necesidades practicas y apoyo psicoldgico a la
hora del duelo. La asistencia paliativa ofrece un sistema de apoyo para ayudar a los
pacientes a vivir tan activamente como sea posible hasta la muerte. (OMS,2020)

Desde otra perspectiva, es transcendental mencionar que, el tratamiento paliativo
ayuda a limitar el impacto negativo en la calidad de vida de los pacientes y su red de apoyo
primaria, cuando se exponen a multiples factores fisicos, emocionales, espirituales y
sociales, relacionados a un padecimiento crénico y potencialmente letal.

Segun la OMS (2022), el cancer ocupa el segundo lugar en las patologias que
requieren cuidados paliativos y existe un acceso insuficiente a estos, sumado este espectro
de patologias han evolucionado en la etiologia primaria de muerte a nivel global, ademas, el
prondstico de la enfermedad se inclina a un aumento alarmante. Segun Holguin et al.
(2021), sumado a la problematica de la mortalidad por cancer, se encuentra el hecho de que,
no hay integracién suficiente del cuidado paliativo en los sistemas de provision de servicios
en salud a nivel mundial.

En continuidad a lo anterior mencionado, cuidar de una persona en cuidados
paliativos es un reto fisico, emocional y social para el cuidador familiar (Arias-Rojas et
al.,2020).

Cuidador primario
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El cuidador es una persona que brinda atencién a uno o mas miembros de su
familia, amistades o comunidad de manera informal y, en general, no recibe
remuneracion. Por otra parte, los trabajadores del cuidado (profesionales de los
ambitos de la enfermeria y el trabajo social, entre otros) proveen cuidados en el
marco de los sistemas formales de prestacion de servicios de cuidados a largo plazo.
(OMS,2020)

En continuidad a lo anterior mencionado, segun Soriano-Ursua et al. (2022), “La
OMS define cuidador primario como la persona responsable del enfermo, quien toma
decisiones en pro del paciente cubriendo las necesidades del mismo, llegando a descuidar
sus propios intereses y su persona (parr. 2)”.

Carga de cuidado

Uno de los aspectos que tradicionalmente se viene resaltando en la literatura
especializada (Zarit et al., 1980) citado en Zamanillo Fernandez (2023), es el hecho de que
una situacién prolongada de cuidado puede amenazar la salud fisica y mental de quien
asume esa responsabilidad, lo que se ha denominado, carga de cuidados.

La sobrecarga se conceptualiza como el limite del estado fisico y
psicolégico de un individuo ante un estrés extremo constante, bajo el cual es
incapaz de desarrollar soluciones de afrontamiento viables y eficaces para cambiar
su estado y adaptarse mejor a la situacion. Lo que puede repercutir en su estado de
salud y su calidad de vida. (Coppetti, et al.,2020)

Esta condicion no solo repercute negativamente en su estado de salud y
calidad de vida, sino que también puede dar lugar al denominado sindrome del

cuidador, entendido como un conjunto de manifestaciones fisicas, emocionales,
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sociales e incluso cognitivas que emergen como consecuencia del ejercicio
prolongado y demandante del cuidado. (Henao Piedrahita et al, 2021)

Dicho sindrome se caracteriza por la presencia de agotamiento fisico, fatiga
cronica, alteraciones del suefio, ansiedad, depresion, irritabilidad y sentimientos de
sobrecarga emocional, asi como por el progresivo deterioro de las relaciones
sociales y familiares. En muchos casos, los cuidadores tienden a relegar sus propias
necesidades, priorizando de manera absoluta el bienestar del paciente, lo que
incrementa su vulnerabilidad y profundiza el desgaste integral. Asimismo, pueden
presentarse afectaciones en la esfera econémica y laboral, derivadas de la
dedicacion intensiva al cuidado.

En este sentido, la sobrecarga y el sindrome del cuidador no deben
entenderse como fendmenos aislados, sino como procesos interrelacionados que
impactan de manera multidimensional la vida del cuidador primario,
comprometiendo no solo su bienestar, sino también la calidad del cuidado brindado.
Por tanto, su reconocimiento y abordaje oportuno resultan fundamentales en el
contexto de los cuidados paliativos, donde el bienestar del cuidador es un elemento
clave dentro del binomio paciente—cuidador.

Cancer

Cancer es un término genérico utilizado para designar un amplio grupo de
enfermedades que pueden afectar a cualquier parte del organismo; también se habla
de tumores o neoplasias malignos. Una caracteristica definitoria del cancer es la
multiplicacién rapida de células anormales que se extienden mas alla de sus
limitantes habituales que han escapado a la apoptosis y pueden invadir partes

adyacentes o a distancia del cuerpo o propagarse a otros 6rganos, en un proceso que
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se denomina metastasis. La extension de las metastasis es la principal causa de
muerte por la enfermedad. (OMS,2020)

Segun Charnay-Sonne et al. (2021), el cancer es la desregulacion o pérdida del
equilibrio en el control del ciclo celular. Esto da como resultado la proliferacion de células
que pueden localizarse en un érgano y una region o pueden extenderse por todo el cuerpo.
La investigacion sobre los oncogenes ha permitido comprender mejor las razones por las
que algunas personas estan mas predispuestas a desarrollar un cancer la explicacion es que
son mas susceptibles a convertir sus oncogenes en protooncogenes Charnay-Sonne et al.
(2021).

El cancer deberia ser considerado por nuestro sistema inmunolégico como un
agresor y, por tanto, deberia ser reconocido como un intruso y ser destruido. Sin embargo,
las células cancerosas, a través de diferentes mecanismos, escapan a la detencion por parte

de nuestro sistema inmunolégico Charnay-Sonne Francoise et al. (2021).

Bases legales

La presente investigacion se sustenta en un marco normativo colombiano que
reconoce la salud como un derecho fundamental, garantiza la atencion integral en
enfermedades de alto costo como el cancer y promueve la calidad de vida tanto de los
pacientes como de sus cuidadores.

En primer lugar, la Ley 1751 de 2015 establece la salud como un derecho
fundamental auténomo e irrenunciable, garantizando el acceso oportuno, integral y de
calidad a los servicios de salud. Esta ley fundamenta la necesidad de abordar no solo la
enfermedad, sino también las condiciones que afectan la calidad de vida de los pacientes y

sus familias, incluyendo a los cuidadores primarios.
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En concordancia, la Ley 1384 de 2010 y la Ley 1388 de 2010 establecen acciones
para el control integral del cancer, priorizando la atencién continua, oportuna y
humanizada. Estas normas reconocen la importancia del acompafiamiento familiar y la
necesidad de garantizar condiciones dignas durante el proceso de la enfermedad,
incluyendo etapas avanzadas y cuidados paliativos.

Asimismo, la Ley 2026 de 2020 fortalece el acceso a los cuidados paliativos,
reconociéndolos como un componente esencial del sistema de salud, orientado al alivio del
sufrimiento y a la mejora de la calidad de vida del paciente y su familia, lo cual respalda el
enfoque de esta investigacion centrado en el binomio paciente—cuidador.

De igual manera, la Ley 2360 de 2024 y la Ley 2475 de 2025 representan avances
significativos en el reconocimiento de los cuidadores como sujetos de especial proteccion,
promoviendo su bienestar, la reduccion de la sobrecarga y la implementacién de estrategias
de apoyo, tales como programas de respiro familiar, formacion y acompafiamiento
psicosocial.

En el &mbito reglamentario, la Resolucidn 3100 de 2019 establece las condiciones
de habilitacion de los servicios de salud, garantizando estandares de calidad en la atencion,
incluyendo los servicios oncolégicos y paliativos. Complementariamente, la Resolucién
4496 de 2012 regula aspectos relacionados con la prestacion de servicios paliativos,
enfatizando la atencion integral del paciente y su entorno familiar.

Por su parte, la Resolucion 2367 de 2023 y la Resolucién 2718 de 2024 actualizan y
fortalecen los lineamientos para la atencion integral en salud, promoviendo enfoques
centrados en la persona, la familia y la comunidad, lo cual es coherente con la perspectiva

de la Investigacion Accidn Participativa adoptada en este estudio.
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Finalmente, la Resolucién 119 de 2026 y disposiciones como el Decreto 676 de
2020 y el Decreto 21 de 2026 refuerzan la proteccion integral en salud y las condiciones de
atencion, contribuyendo al reconocimiento de los riesgos fisicos, emocionales y sociales
asociados al cuidado prolongado, lo que sustenta la necesidad de intervenciones dirigidas a
los cuidadores.

En este contexto, el marco legal colombiano no solo respalda la atencion integral
del paciente oncoldgico, sino que también legitima la necesidad de generar estrategias
participativas que fortalezcan el bienestar de los cuidadores primarios, reconociéndolos
como actores fundamentales en el proceso de cuidado, lo cual se articula directamente con

el enfoque de Investigacion Accion Participativa que orienta este estudio.



CAPITULO 111

METODOLOGIA

Partiendo del enfoque de este estudio, es necesario resaltar que metodologia en
Investigacion Accion Participativa (IAP) debe reflejar tres pilares que son fundamentales
para el logro de los objetivos trazados, en ese orden de ideas, en primer lugar se requiere de
la participacion activa de los cuidadores, en segundo lugar, los ciclos de accién - reflexion
conformados por el diagndstico, la accion y la evaluacion colectiva, sin ellos la
investigacion pierde vigencia y por ultimo, la transformacion social y comunitaria a partir
de lo encontrado.

Partiendo de esta introduccion, se procede a describir la metodologia empleada en
esta indagacion:

Enfoque:

La investigacion se despliega bajo el enfoque cualitativo, con una tradicion o disefio
de investigacion accion participativa (IAP), que coadyuva a la comprension de las
experiencias de los cuidadores primarios, pero al mismo tiempo, ayuda a construir de

manera colectiva aquellas propuestas de accidn que tiendan a mejorar su calidad de vida.

Fases del proceso de Investigacion Accion Participativa (I1AP)

Para el desarrollo de la investigacion se cumpliran algunas fases necesarias para la
consecucion de un trabajo colaborativo y participativo, donde cada uno de los participantes
se sientan involucrados y construyan las estrategias adecuadas para la optimizacién de la
calidad de vida de cada uno de esos cuidadores primarias y poder luego replicarlas a otros

interesados.
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Fase 1. Diagnostico participativo

Presentacion del proyecto a la comunidad de cuidadores y a la Sociedad de
Oncologia y Hematologia del Cesar (SOHEC).

Conformacion de un grupo colaborador de cuidadores voluntarios (grupo motor).

Recoleccion de informacion a traves de entrevistas semiestructuradas para explorar
vivencias, experiencias y significados. Asi como Grupos focales participativos para
identificar percepciones sobre cargas y recursos en el cuidado.

Sistematizacion preliminar de hallazgos y devolucion inicial a los participantes.

Fase 2. Analisis colectivo y reflexion

En esta segunda fase se preve aplico una estrategia psicoeducativa con los
cuidadores para analizar de manera conjunta los resultados obtenidos en la fase diagndstica.

De igual manera la identificacion participativa de los principales factores de riesgo
emocional y mental, de desgaste fisico y de aislamiento social.

Por ultimo, la priorizacion colectiva de los problemas que mas afectan la calidad de

vida de los cuidadores primarios.

Fase 3. Accion participativa

En esta tercera fase, se realiza el disefio de manera colectiva de estrategias de
intervencion comunitaria (ej.: grupos de apoyo, redes de acompafiamiento, talleres de
autocuidado, gestion con la Sociedad de Oncologia y Hematologia del Cesar (SOHEC).
para programas de respiro familiar como Cuidado temporal del paciente (por personal de
enfermeria o auxiliares), estancias cortas institucionales (hospitalizacion transitoria o
centros dia), atencién domiciliaria de relevo, apoyo psicosocial al cuidador (orientacion,
escucha, intervencién emocional), grupos de apoyo y educacion en cuidado y espacios de

descanso programado).
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De igual manera se realiza la implementaciéon piloto de las propuestas, con el
acompafiamiento del equipo investigador, para buscar la optimizacion de la calidad de vida

de cada uno de esos cuidadores primarios.

Fase 4. Evaluacion y retroalimentacion

Esta Gltima fase comprende una reunién de evaluacion participativa con los
cuidadores para valorar los resultados y aprendizajes de las acciones implementadas.

Ademas, se procede a la comparacion de la percepcion inicial y final de la calidad
de vida, integrando datos cualitativos y cuantitativos.

Finalmente, se da la sistematizacion de experiencias y formulacion de

recomendaciones para la SOHEC y la comunidad.

Poblacion y muestra

En relacion con este apartado se puede sefialar que la poblacion esta conformada por
los cuidadores primarios de pacientes oncoldgicos en estadios avanzados en cuidados
paliativos que asisten y son atendidos en la Sociedad de Oncologia y Hematologia del
Cesar (SOHEC) y como muestra, se tiene una seleccion intencional de 25 cuidadores que
de manera voluntaria aceptaron participar en todas las fases del proceso investigativo.

Previa autorizacion de la Psicéloga de la SOHEC (ver aval de autorizacidn anexo), se
estimd trabajar con un grupo de 25 cuidadores primarios de pacientes en cuidados paliativos,
a los cuales se les aplicaron entrevistas personales y se organizaron en tres grupos focales
(dos con 8 participantes y uno con 9) atendiendo a los siguientes criterios de inclusion y

exclusién:



51

Criterios de inclusion: para la siguiente investigacion se tienen en cuenta los
siguientes criterios de inclusion como:

Ser mayores de 18 afios, estar involucrados en el cuidado directo del paciente, haber
asumido el rol de cuidador por un periodo minimo de 6 meses, y aceptar voluntariamente
participar en el estudio. Ademas, ser familiar o persona allegada que convive con el
paciente o dedica mayor parte del tiempo (usualmente mas de 6-8 horas diarias) a su
cuidado directo. Poseer competencias cognitivas, es decir, poseer facultades mentales
conservadas que permitan comprender las instrucciones medicas, administrar
medicamentos y tomar decisiones en momentos criticos.

Criterios de Exclusion: Referente a los criterios de exclusion presentamos los
siguientes: Cuidador no directos o remunerados (aquellos que no son cuidadores primarios
del paciente oncol6gico o que reciben compensacion econdémica por su labor), y cuidadores
con trastornos o enfermedades mentales graves como presencia de Psicosis, cuadros de
ansiedad severa o depresion mayor no tratada que puedan exacerbarse ante el estrés del
duelo anticipado. También los conflictos legales o familiares: relacionados con la existencia
de antecedentes de maltrato, abandono o disputas legales vigentes con el paciente que
invaliden la idoneidad del cuidado.

Técnicas e instrumentos de recoleccion

En relacion a las técnicas a utilizar en esta indagacion, en primera instancia se tiene
una entrevista semiestructurada con la finalidad de conocer experiencias y significados del
cuidado.

De igual forma se realiza un grupo focal participativo con el objetivo de construir de

manera colectiva las categorias y las problematicas a trabajar
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Se trabaja ademas con los diarios de campo para el registro de las investigadoras y
las observaciones comunitarias.
Tambien, se despliegan algunos talleres de construccion colectiva es decir se

generan espacios participativos de analisis y propuestas.

Sistematizacion de las categorias

Objetivo general

Fortalecer la calidad de vida del cuidador primario de los pacientes
oncoldgicos en cuidados paliativos atendidos en la Sociedad de
Oncologia y Hematologia del Cesar (SOHEC) de Valledupar

durante el afio 2026.

Objetivos especificos Categoria Subcategorias Técnica Poblacion
Sexo
. . Edad
Caractfer_lzar socio o Parentesco _
demogréaficamente la Caracteristicas | bacient Entrevista a
poblacion objeto de sociodemograficas con €1 paclente | 5 cuidadores
estudio O_cupacwn
Tiempo como
cuidador
Analizar las experiencias E_xp<_ar_|enC|as y 25.
significativas de la o 5|gr_1|f|cados 3 Grupos cu_|dad9res
poblacién objeto de E_xpgr_len(_:las [_)lflcultades y | focales dos de primarios
astudio significativas riesgos 8y uno de de pacientes
Redes de cuidadores oncoldgicos
apoyo de la
Identificar los principales Emocional y SOHEC
factores de riesgo mental
(emocional y mental, Desgaste
desgaste fisico, . fisico Entrevista a
aislamiento social etc.) Factores de riesgo Aislamiento 25 cuidadores
que afectan la calidad de social
vida de los cuidadores
primarios
Disefiar, implementar y
analizar

participativamente una
estrategia psicoeducativa
con cuidadores primarios
de pacientes oncologicos
en cuidados paliativos y
sus familias, como
escenario de investigacion
y accion orientado a
comprender las dindmicas
gue afectan su calidad de
vida y promover
alternativas de

Este ultimo objetivo mantiene el componente de intervencion,
haciendo explicita la generacion de conocimiento (comprender las
dinamicas que afectan su calidad de vida), vincula la intervencion
con el proceso investigativo (como escenario de investigacion y
accion) y resalta la construccion colectiva, principio central de la

1AP.
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afrontamiento y apoyo
construidas
colectivamente.

Elaboracion propia (2025)

Andlisis de la informacion

Para el analisis de la informacion requerida se desarrollan las siguientes etapas; para
lo cualitativo: analisis tematico con apoyo del software Atlas. ti, codificacion inductiva y
deductiva, contrastando categorias emergentes con el marco tedrico. En el aspecto
cuantitativo descriptivo, se emplea la estadistica descriptiva de frecuencias y medias de las
variables sociodemograficas y las escalas de calidad de vida.

Por ultimo, se hace la validacion conjunta o comunitaria, en este caso se realiza la
devolucién de hallazgos a los cuidadores para asegurar pertinencia y legitimidad de la

interpretacion de lo afirmado por ellos.

Consideraciones éticas y bioéticas

La presente investigacion se regira por los principios éticos establecidos en las
normativas nacionales e internacionales aplicables a estudios con seres humanos. En el
contexto colombiano, se acogera a lo dispuesto en la Ley 1090 de 2006, que regula el
ejercicio de la psicologia y establece el Codigo Deontoldgico y Bioético del Psicologo, asi
como a la Ley 911 de 2004, que reglamenta el ejercicio profesional de la enfermeria y
define las disposiciones deontoldgicas y bioéticas que orientan la practica responsable.
Estas normativas velan por el respeto a la dignidad humana, la proteccién de los derechos
de los participantes, y la promocién del bienestar individual y colectivo en el marco de la

atencion e investigacion en salud.
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De igual forma, se fundamenta en la Resolucién 8430 de 1993 emitida por el
Ministerio de Salud, la participacion en este estudio se considera de riesgo minimo, de
acuerdo con la normativa colombiana sobre investigacion con seres humanos. Sin embargo,
debido a que las preguntas pueden referirse a experiencias personales o comunitarias, es
posible que durante la entrevista surjan emociones o recuerdos que generen incomodidad.
En cualquier momento usted podra detener la entrevista, omitir preguntas o retirarse del
estudio sin ninguna consecuencia. Si durante el proceso usted considera que requiere
apoyo, el equipo investigador podra orientarle sobre rutas de acompafiamiento o apoyo
psicosocial disponibles.

Los resultados de esta investigacion podran ser utilizados en informes académicos,
publicaciones cientificas, eventos académicos o procesos de formacion, siempre
garantizando la proteccién de la identidad de las personas participantes, esto es la
proteccién a Grupos Vulnerables. EI marco complementario ademas considerar la
Resolucidn 2378 de 2008 que adopta las buenas practicas clinicas (BPC). También se basa
en la Ley 1374 de 2010 que cre6 el Consejo Nacional de Bioética (CNB) como organismo
asesor para el gobierno. En los Principios Internacionales: la declaracion de Helsinki y el
informe de Belmont, que sirve como base interpretativa para los comités locales.

Lo anterior, es relevante para cualquier investigacion que involucre seres humanos,
siendo el caso del proyecto que involucra cuidadores de pacientes oncoldgicos en cuidados
paliativos, considerandose asi mismo relevante para las normas éticas establecidas por el
Comité de Etica de Investigacion en Salud. Las siguientes consideraciones se tendran en
cuenta para asegurar la integridad y el bienestar de los participantes:

Confidencialidad y Anonimato: Se garantizara la confidencialidad de los datos

personales y médicos de todos los participantes. La informacion recolectada sera
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anonimizada mediante la asignacion de codigos alfanumeéricos, de modo que no sea posible
identificar a los individuos. Los datos seran almacenados en servidores seguros y solo el
equipo investigador tendra acceso a ellos.

Consentimiento Informado: Antes de la participacion en el estudio, se
proporcionara a los cuidadores primarios una hoja de informacion clara y detallada sobre
los objetivos, procedimientos, beneficios y riesgos potenciales de la investigacion. Se
obtendra el consentimiento informado por escrito, asegurando que la participacion sea
completamente voluntaria. Los participantes podran retirarse del estudio en cualquier
momento sin repercusiones ni explicaciones.

Se les da a conocer el consentimiento informado, su participacion es completamente
voluntaria, que la informacion que proporcionen sera tratada de manera confidencial y
utilizada Unicamente con fines académicos y cientificos. Para proteger su identidad, los
datos seran anonimizados, lo que significa que su nombre u otra informacidn que permita
identificarle no aparecera en informes, publicaciones o presentaciones derivadas del
estudio. Las grabaciones y registros de la investigacion seran almacenados en medios
seguros y Unicamente el equipo investigador tendra acceso a ellos.

En cumplimiento de la Ley 1581 de 2012, se autoriza de manera libre, previa,
informada y expresa el tratamiento de sus datos personales para fines exclusivamente
académicos dentro del proyecto de investigacion. Los datos seran utilizados unicamente
para actividades relacionadas con el desarrollo del estudio, analisis de la informacion y
eventual comunicacion de resultados. En cualquier momento el participante podréa ejercer
sus derechos de conocer, actualizar, rectificar o solicitar la eliminacién de sus datos

personales, mediante solicitud dirigida al equipo investigador.
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Beneficencia y No Maleficencia: Se asegurara que el estudio no cause dafio fisico
0 emocional a los participantes. Las preguntas en los instrumentos seran revisadas para
evitar generar estrés o incomodidad, y se ofrecera apoyo psicologico en caso de que algln
cuidador lo solicite durante o después del estudio.

Justicia: El proceso de seleccion de los participantes sera justo y equitativo, basado
en criterios objetivos relacionados con el rol de cuidador primario y la atencion paliativa.
No se discriminara por razones de género, etnia, religion u otra condicion.

Minimizacion del Riesgo: El estudio no implica procedimientos invasivos, pero se
tomaran medidas para minimizar cualquier posible incomodidad psicoldgica. En caso de
identificar un alto nivel de estrés o desgaste emocional en los cuidadores, se les
proporcionara informacion sobre recursos de apoyo disponibles.

Derecho a la Informacion: Los participantes seran informados sobre los resultados
generales del estudio si asi lo desean. Ademas, se les proporcionara contacto directo con el
equipo de investigacién para resolver cualquier duda o inquietud durante el desarrollo del
proyecto.

Aprobacion del Comité de Etica: Este estudio sera sometido a evaluacion y
aprobacion del Comité de Etica de la institucion de salud (IPS) y se asegurara de cumplir
con todas las regulaciones éticas locales. Se presentaran todos los documentos pertinentes,
incluyendo el protocolo de investigacion, el consentimiento informado, y el cuestionario

que se aplicara.
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CAPITULO IV
RESULTADOS DE LA INVESTIGACION
1. Enfoque metodoldgico del andlisis

Teniendo como base las entrevistas aplicadas a los cuidadores primarios que
estuvieron conformados por esposas/esposos, hijas/os, madres, nueras, hermanas y los dos
grupos focales realizados con cuidadores de pacientes oncoldgicos en cuidados paliativos, a
continuacidn, se presenta el analisis descriptivo de los hallazgos en esta investigacion.
Vamos a comenzar mostrando la caracterizacion sociodemogréfica de los cuidadores
primarios.

En ese orden de ideas, la caracterizacion sociodemografica de los participantes
evidencia que el rol de cuidador primario recae predominantemente en mujeres (fueron 18),
quienes representan el 72% de la muestra, lo cual confirma la feminizacion del cuidado en
contextos de enfermedad cronica y paliativa. En cuanto a la edad, se observa una mayor
concentracion en la adultez media, especialmente entre los 40 y 59 afios, etapa en la cual
los individuos suelen asumir simultdneamente responsabilidades familiares, laborales y de
cuidado.

En relacion con el parentesco, se identificd que la mayoria de los cuidadores son
hijos del paciente (44%), seguidos por los conyuges (32%), lo que evidencia que el cuidado
se mantiene principalmente dentro del ndcleo familiar mas cercano, incrementando la
implicacion emocional en el proceso de atencion.

Respecto a la ocupacion, se destaca una alta proporcion de amas de casa (40%) y
trabajadores informales (24%), lo cual sugiere condiciones de vulnerabilidad

socioecondmica y posibles limitaciones en el acceso a recursos formales de apoyo. Esta
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situacion puede favorecer la disponibilidad para el cuidado, pero al mismo tiempo
incrementar la carga econdémica y la inestabilidad laboral.

Finalmente, en cuanto al tiempo como cuidadores, se encontr6 que la mayoria de los
participantes (64%) ha desempefiado este rol por mas de un afio, lo que indica una
exposicion prolongada a las demandas fisicas, emocionales y sociales del cuidado. Este
aspecto resulta relevante, ya que el tiempo extendido en el rol se asocia con mayores
niveles de sobrecarga y deterioro en la calidad de vida.

En conjunto, estos hallazgos permiten comprender que los cuidadores primarios
constituyen un grupo social con caracteristicas particulares de vulnerabilidad, en el que
convergen factores de género, edad, condiciones laborales y el tiempo de cuidado, los
cuales inciden directamente en su bienestar integral y en la forma en que asumen el proceso
de acompariamiento en cuidados paliativos.

El andlisis se realizd en tres momentos:

a. Codificacion abierta: identificacion de unidades de significado a partir del

discurso textual.

b. Codificacién axial: articulacion de codigos en subcategorias y categorias

centrales.

c. Triangulacion metodoldgica y de fuentes: contraste entre entrevistas, grupos

focales y objetivos de la investigacion.

2. Anélisis por codificacion abierta

A partir de las narrativas, emergen cddigos sustantivos recurrentes que se agrupan
en torno a experiencia, impacto y necesidades del cuidado. Por ejemplo, se encuentran los

siguientes codigos emergentes:



Responsabilidad total del cuidado

Sobrecarga fisica

Agotamiento emocional

Tristeza, angustia, miedo a la muerte

Abandono institucional

Falta de informacioén

Soledad del cuidador

Sacrificio del proyecto de vida

Dificultades econdmicas

Espiritualidad como sostén

Falta de redes de apoyo presenciales

Necesidad de apoyo psicolégico

Necesidad de acompafiamiento continuo

Tramites administrativos como carga

Resiliencia y afrontamiento activo

Invisibilizacién del cuidador

Necesidad de capacitacion en cuidado
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Estos cddigos aparecen tanto en entrevistas como en grupos focales, lo cual refuerza

su relevancia analitica.
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3.  Caodificacion axial: categorias y subcategorias

A partir de la integracion de los codigos, se construyeron cinco categorias centrales,

directamente alineadas con los objetivos del estudio.

Categoria 1. Significados y vivencias del rol de cuidador primario

Subcategorias:

a. El cuidado como responsabilidad absoluta

b. Cuidado como experiencia emocionalmente devastadora

c. El cuidado como entrega sacrificial

En ese orden de ideas, se procede a describir la manera como los cuidadores
conciben su rol como una responsabilidad totalizante, donde todo depende de uno y no
existe la posibilidad de descanso. El cuidado se experimenta como una carga constante, sin

pausas, atravesada por el miedo permanente a la enfermedad y a la muerte.

En ese sentido, el discurso evidencia una naturalizacion del sacrificio, donde dejar
el trabajo, los estudios, la vida social y los proyectos personales se asume como algo

obligatorio y moralmente incuestionable.

Categoria 2. Impacto del cuidado en la calidad de vida del cuidador

Subcategorias:

a. Deterioro de la salud fisica

b. Afectacion emocional y psicologica

c. Alteracion del proyecto de vida
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De igual manera se evidencia en esta segunda categoria que el cuidado prolongado

impacta de manera directa la calidad de vida. Desde esta perspectiva, se reportan:
Dolores fisicos cronicos, accidentes, insomnio, agotamiento extremo.

Estados emocionales como ansiedad, tristeza profunda, desesperanza, sensacion de

no poder mas.

Ruptura del proyecto laboral, académico y personal, especialmente en cuidadores

jévenes.

El sufrimiento emocional aparece intensificado en casos de etapas avanzadas o

recaidas, donde el cuidador se enfrenta al deterioro visible del ser querido.

Categoria 3. Factores de riesgo y vulnerabilidad del cuidador

Subcategorias:

a. Sobrecarga del cuidado

b. Aislamiento social

c. Inseguridad econdémica

d. Estrés administrativo e institucional
En efecto, los cuidadores se encuentran expuestos a multiples factores de riesgo:
Sobrecarga extrema por asumir el cuidado sin apoyos.

Aislamiento social, aun cuando existe familia, esta suele estar “lejos” o solo de

manera telefénica.
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Empobrecimiento progresivo debido a la imposibilidad de trabajar y a los costos

asociados al cuidado.

Gran desgaste emocional por tramites ante EPS, falta de medicamentos y barreras

de acceso.

Cabe destacar entonces que, estos factores configuran una situacion de

vulnerabilidad psicosocial sostenida.

Categoria 4. Redes de apoyo: presencias, ausencias y significados

Subcategorias:

a. Apoyo espiritual como sostén emocional

b. Apoyo familiar parcial o distante

c. Déficit de apoyo institucional

Se puede decir entonces que, en muchos relatos, Dios aparece como la Unica red de
apoyo constante. La familia, cuando existe, suele brindar ayuda limitada o distante. En
contraste, el apoyo institucional es percibido como escaso, fragmentado o inexistente,

especialmente hacia el cuidador.

En consecuencia, se evidencia una invisibilizacién del cuidador dentro del sistema

de salud, que centra su atencidn casi exclusivamente en el paciente.

Categoria 5. Necesidades sentidas y propuestas de accion participativa

Subcategorias:
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a. Apoyo psicoldgico continuo al cuidador

b. Capacitacion en cuidado oncoldgico y paliativo

¢. Acompafiamiento institucional permanente

d. Apoyo econdémico y material

e. Espacios de respiro y esparcimiento

Desde esta perspectiva, los cuidadores expresan con claridad sus necesidades y

formulan propuestas concretas relacionados con

Programas de apoyo psicoldgico no solo para el paciente, sino también para el

cuidador.

Capacitacion préctica para saber como cuidar y entender el proceso de la

enfermedad.

Apoyo econémico, subsidios, asociaciones solidarias y ayuda para medicamentos.

Actividades recreativas, terapéuticas y de respiro que permitan “desconectarse”

temporalmente.

Estas propuestas evidencian una disposicion a la participacion activa, coherente con

el enfoque de investigacidn accion participativa desarrollado en este trabajo.

4. Triangulacion de la informacion

Partiendo de la recoleccion de la informacion realizada en este proceso

investigativo, se considerd pertinente la realizacion de dos tipos de triangulacion
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4.1 Triangulacion de fuentes

Como quiera que las técnicas de recoleccion de informacion empleadas en esta
investigacion fueron dos, se presenta una sintesis de los resultados de esta triangulacion de

fuentes.
Entrevistas: profundizan en vivencias intimas, emocionales y subjetivas.

Grupos focales: confirman la experiencia colectiva de soledad, abandono y

sobrecarga.

En consecuencia, la coincidencia clara en categorias clave son: sobrecarga,

afectacion emocional y ausencia institucional.
4.2 Triangulacion metodoldgica

Los hallazgos emergen simultdneamente en discurso individual y grupal, reforzando
su validez. Sin embrago, no se identifican contradicciones significativas, sino mas bien, se

hallan variaciones segun contexto y red de apoyo.
4.3 Triangulacion con los objetivos del estudio

En este punto, se logra caracterizar el contexto sociodemogréfico y vital de los
cuidadores. Ademas, se comprenden las experiencias, significados y afectaciones del
cuidado. También, se identifican factores de riesgo claros y finalmente, se construyen,

desde las voces de los cuidadores, propuestas de accion viables.

Se puede sintetizar entonces que el cuidado de pacientes oncoldgicos en cuidados
paliativos en la SOHEC de Valledupar se configura como una experiencia intensamente

demandante, que transforma profundamente la vida del cuidador primario. La ausencia de
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apoyos estructurales convierte el cuidado en una préactica solitaria, sostenida principalmente

por el sacrificio personal, la resiliencia y la espiritualidad.

En definitiva, podemos decir que, desde la SOHEC, estos hallazgos constituyen una
base solida para coconstruir estrategias comunitarias e institucionales que no solo atiendan

al paciente, sino que reconozcan y dignifiquen al cuidador como sujeto de cuidado.

DISCUSION

La presente investigacion accion participativa permitio comprender de manera
profunda las experiencias, significados y afectaciones que vivencian los cuidadores
primarios de pacientes oncolégicos en cuidados paliativos atendidos en la SOHEC de la
ciudad de Valledupar. Los hallazgos cualitativos obtenidos a través de entrevistas y grupos
focales no solo confirman lo reportado en la literatura nacional e internacional, sino que
amplian la comprension del fendmeno desde una mirada contextual, situada y participativa,

en coherencia con el enfoque metodolégico adoptado.
1. El cuidado como experiencia totalizante: convergencias con la literatura

Los resultados evidencian que el rol del cuidador primario es asumido como una
responsabilidad absoluta caracterizada por la centralizacion del cuidado, la ausencia de
descanso y la reorganizacién total de la vida personal, laboral y social del cuidador. Esta
vivencia coincide ampliamente con los hallazgos reportados por Vale et al. (2023), Holguin
etal. (2021) y Arias-Rojas et al. (2021), quienes sefialan que el cuidado prolongado de
personas con cancer en fase paliativa genera altos niveles de sobrecarga fisica y emocional,

con repercusiones directas en la calidad de vida.
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No obstante, el presente estudio aporta un matiz cualitativo relevante al evidenciar
que, mas alla de la sobrecarga cuantificable, el cuidado se experimenta como una
experiencia existencial, marcada por el miedo constante a la muerte, la incertidumbre frente
al curso de la enfermedad y una sensacion persistente de vulnerabilidad. Este aspecto
profundiza lo planteado por Arias-Rojas et al. (2020) respecto a la incertidumbre como un

predictor clave de deterioro en la calidad de vida del cuidador.

2. Afectacion multidimensional de la calidad de vida: respaldo empirico al

enfoque teorico

Desde el marco tedrico adoptado en la investigacién, la calidad de vida se entiende
como un constructo multidimensional que integra las esferas fisica, psicologica, social y
espiritual (Ferrell et al., 1997; OMS, 1996). Los testimonios de los cuidadores corroboran

esta concepcion, evidenciando afectaciones simultaneas en todas estas subcategorias.

En concordancia con Lopez do Carmo et al. (2021) y Schulz & Martire (2004), los
cuidadores reportaron deterioro en su salud fisica (dolor crénico, alteraciones del suefio,
accidentes), afectacion emocional (tristeza, ansiedad, desesperacion, llanto frecuente) y
empobrecimiento de su vida social y laboral. Sin embargo, un hallazgo significativo del
estudio es que la dimensidn espiritual emerge como una estrategia de afrontamiento central,
especialmente en contextos de ausencia de apoyo institucional, lo cual coincide con lo
descrito por Chiriboga & Jang (2008) en relacién con la influencia de las creencias

culturales y religiosas en la vivencia de la enfermedad y el cuidado.

Este hallazgo refuerza la pertinencia de la Teoria de las Necesidades Humanas

Basicas de Wanda de Aguiar Horta como sustento conceptual, al permitir comprender
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como el desequilibrio prolongado de las necesidades psicobioldgicas, psicosociales y

psicoespirituales genera un deterioro progresivo en el bienestar del cuidador.
3. La sobrecarga del cuidador y su caracter estructural

La sobrecarga del cuidador identificada en este estudio no puede interpretarse como
un fendmeno individual o aislado, sino como el resultado de una estructura de cuidado
precarizada, en la que el cuidador asume funciones asistenciales, administrativas,
emocionales y econdmicas sin el respaldo adecuado del sistema de salud. Este hallazgo se
alinea con lo expuesto por Guerrero et al. (2023) y Montalvo et al. (2022), quienes
advierten que las condiciones socioeconomicas, el género y la falta de apoyo social

intensifican la carga del cuidado.

De manera critica, los relatos ponen en evidencia una invisibilizacion del cuidador
dentro de los servicios de salud, tal como lo plantea Zamanillo Fernandez (2023). Aunque
los cuidados paliativos, segn la OMS (2022), incorporan el apoyo a la familia como un
pilar fundamental, en la practica los cuidadores perciben que la atencion se focaliza casi

exclusivamente en el paciente, relegando sus necesidades a un segundo plano.

Esta brecha entre el discurso normativo y la experiencia real de los cuidadores

constituye uno de los principales aportes criticos de esta investigacion.
4. Redes de apoyo: entre la presencia simbdlica y la ausencia institucional

Uno de los hallazgos mas reiterados fue la fragilidad de las redes de apoyo. Si bien
algunos cuidadores cuentan con apoyo familiar parcial, este suele ser distante, intermitente

o insuficiente, situacion que coincide con lo reportado por Rivas-Herrera et al. (2021). En
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contraste, la espiritualidad se constituye como la red de apoyo mas constante y significativa

en los discursos, reforzando su papel como mecanismo de resiliencia.

Desde una mirada critica, esta dependencia de recursos personales y espirituales
revela una falla estructural en la provision de apoyo formal, especialmente psicoldgico y
social, lo que incrementa la vulnerabilidad del cuidador y profundiza el riesgo de

desarrollar el denominado sindrome del cuidador (Henao Piedrahita et al., 2021).

5. Implicaciones para la investigacidn accion participativa y el disefio de

estrategias

En coherencia con el enfoque de investigacion accién participativa, los cuidadores
no solo describen sus afectaciones, sino que formulan propuestas concretas orientadas a
mejorar su calidad de vida. Estas propuestas de apoyo psicoldgico continuo, capacitacion
en cuidado, acompafiamiento institucional y ayudas econémicas, coinciden plenamente con
la evidencia presentada por Guijarro-Requena et al. (2022), quienes demostraron que las
intervenciones educativas y psicosociales generan mejoras significativas en la calidad de

vida del cuidador.

Este aspecto reviste especial relevancia, porque posiciona al cuidador como sujeto
activo de transformacién, y no Unicamente como receptor pasivo de intervencién, lo cual

fortalece la coherencia ética y metodolégica del estudio.

6. Aportes del estudio y proyeccion

En sintesis, los resultados de esta investigacion confirman que el cuidado de
pacientes oncoldgicos en cuidados paliativos genera una afectacion profunda y

multidimensional en la calidad de vida de los cuidadores primarios. Sin embargo, el
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principal aporte del estudio radica en visibilizar esta experiencia desde la voz de los
cuidadores, contextualizada en la realidad local de Valledupar, y en evidenciar la necesidad
urgente de integrar al cuidador como sujeto de cuidado dentro de los programas de atencion

paliativa.

Desde esta perspectiva, la investigacion no solo dialoga con el saber cientifico
existente, sino que plantea un llamado ético y politico a fortalecer los sistemas de apoyo,
promoviendo intervenciones integrales, participativas y sostenidas que dignifiquen el rol

del cuidador y contribuyan a mejorar su calidad de vida y la del paciente.

CONCLUSIONES

Partiendo de la discusion realizada en el apartado anterior y teniendo como base los

objetivos especificos trazados se puede llegar a las siguientes conclusiones:

En relacion con las caracteristicas socio demograficas los resultados permiten
comprender que los cuidadores primarios constituyen un grupo social con caracteristicas
particulares de vulnerabilidad, en el que convergen factores de género, edad, condiciones
laborales y tiempo de cuidado, los cuales inciden directamente en su bienestar integral y en

la forma en que asumen el proceso de acompafiamiento en cuidados paliativos.

Por otro lado, teniendo en cuenta las experiencias significativas de la poblacion
objeto de estudio la investigacion permiti6 coincidir en que el rol del cuidador primario de
pacientes oncologicos en cuidados paliativos atendidos en la SOHEC de la ciudad de
Valledupar se configura como una experiencia totalizante, que transforma de manera

profunda y sostenida la vida personal, familiar, social y laboral de quien lo asume. El



70

cuidado trasciende una funcion asistencial para convertirse en un eje central de la existencia

del cuidador.

De igual forma, al referirse a los principales factores de riesgo (emocional y mental,
desgaste fisico, aislamiento social etc.) que afectan la calidad de vida de los cuidadores
primarios, los hallazgos confirman que la calidad de vida del cuidador primario se ve
afectada de manera multidimensional, evidenciando deterioro en las esferas fisica,
psicoldgica, social y econdmica, y, de manera ambivalente, un fortalecimiento de la
dimension espiritual como principal estrategia de afrontamiento ante la sobrecarga y la
ausencia de apoyo formal.

Asimismo, la sobrecarga del cuidado identificada no responde Unicamente a factores
individuales, sino que se constituye como un fendmeno estructural y contextual, asociado a
la precariedad de las redes de apoyo institucional, a las barreras administrativas de los
sistemas de salud y a la invisibilizacion historica del cuidador dentro de los planes de

atencion paliativa.

También, los resultados cualitativos corroboran que existe una disonancia entre el
enfoque integral propuesto por los cuidados paliativos y la préctica asistencial real, donde
el cuidado se centra casi exclusivamente en el paciente, relegando al cuidador a un rol
secundario, pese a ser un actor fundamental en la continuidad del tratamiento y el bienestar

del enfermo.

De igual forma, desde la perspectiva teérica adoptada, la Teoria de las Necesidades
Humanas Basicas de Wanda de Aguiar Horta resulta pertinente para comprender el
progresivo desequilibrio que experimentan los cuidadores cuando sus necesidades

psicobioldgicas, psicosociales y psicoespirituales permanecen insatisfechas durante
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periodos prolongados. En ese orden de ideas, en las primeras necesidades es importante
conocer situaciones relacionadas con los niveles de oxigenacion, hidratacion, nutricion,
eliminacidn, suefio y reposo e integridad fisica que presenta el enfermo de cancer porque

esto genera situaciones estresantes en el cuidador primario.

De igual manera, al hablar de los psicosociales estan mas asociados con el entorno
en el cual se halla inmerso el paciente de cancer que involucra actividades de
entretenimiento, muestras de amor y comunicacion entre paciente y cuidador que dejan
muchas veces huellas marcadas en la salud fisica y mental de ese familiar que se encarga de
esa atencion primordial al enfermo. Por Gltimo, los factores psicoespirituales relacionados
en algunos casos con elementos de fe, de religiébn como estrategia de unién y conexién con
un ser superior quien lleva a maximizar el sentido de vida no solo del paciente sino también
del cuidador primario. Considerando la importancia de ese apoyo espiritual como sostén

emocional para ambas personas.

Finalmente, la investigacion evidencia que los cuidadores no solo reconocen sus
afectaciones, sino que poseen claridad sobre sus necesidades y capacidad propositiva, lo
cual valida el enfoque de investigacion accién participativa como una via idonea para la
construccion colectiva de estrategias orientadas al discernimiento, bienestar y mejora de su

calidad de vida.
Implicaciones préacticas y recomendaciones institucionales

Implicaciones préacticas Reconocer al cuidador primario como sujeto de cuidado, y no
unicamente como acompafiante del paciente, implica un cambio sustantivo en la praxis

clinica y comunitaria de los cuidados paliativos.
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Los profesionales de la salud, en especial enfermeria, psicologia y trabajo social,
requieren incorporar la evaluacion sistematica de la calidad de vida y la sobrecarga del

cuidador como parte del seguimiento rutinario.

El cuidado paliativo debe concebirse como un proceso relacional y dialéctico, donde
paciente y cuidador conforman una diada interdependiente, ambos susceptibles de

vulnerabilidad.

La espiritualidad, identificada como recurso de afrontamiento significativo, debe ser
contemplada dentro de los planes de acompafiamiento, respetando la diversidad de

creencias y practicas culturales.
Recomendaciones institucionales

Disefiar e implementar un programa institucional de apoyo integral al cuidador, que

incluya:
Acompafiamiento psicolégico continuo.
Orientacion sociofamiliar.
Educacion préctica en cuidado paliativo.

Incorporar espacios de formacion y capacitacion, presenciales y/o virtuales,

dirigidos a cuidadores primarios, enfocados en:
Manejo del paciente oncoldgico.
Autocuidado del cuidador.

Afrontamiento emocional y manejo del estrés.
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Crear rutas de atencion diferenciadas para el cuidador, facilitando:

Acceso a orientacién administrativa.

Informacion clara sobre tramites, medicamentos y servicios.

Fortalecer las redes de apoyo comunitarias, articulando esfuerzos entre IPS, EPS,
organizaciones sociales y grupos comunitarios, que permitan disminuir la percepcion de

soledad y abandono.

Promover politicas institucionales que favorezcan espacios de respiro, descanso y
esparcimiento para los cuidadores, reconociendo que el bienestar del cuidador impacta

directamente en la calidad del cuidado brindado al paciente.

Integracion de la discusion con la estrategia psicoeducativa 2026 de la IAP

En coherencia con los hallazgos del estudio y el enfoque de investigacion accion
participativa, la estrategia psicoeducativa 2026 se estructura como un proceso colectivo,
progresivo y situado, orientado al fortalecimiento de la calidad de vida de los cuidadores

primarios.

Principios orientadores de la estrategia

Participacion activa de los cuidadores en la identificacion de necesidades y disefio

de estrategias.

Enfoque biopsicosocial y espiritual, alineado con la teoria de Horta y el concepto de

calidad de vida.

Corresponsabilidad institucional y comunitaria.



74

Sostenibilidad y pertinencia cultural.

Lineas estratégicas de la estrategia psicoeducativa 2026

Linea 1. Acompafiamiento psicoemocional al cuidador

Creacion de grupos de apoyo terapéutico.

Sesiones periddicas de orientacion psicoldgica para cuidadores y familias.

Espacios de escucha y validacién emocional.

Linea 2. Formacion y empoderamiento del cuidador

Talleres participativos sobre cuidado paliativo.

Estrategias de educacion para la salud.

Promocién del autocuidado y el reconocimiento del limite personal.

Linea 3. Fortalecimiento de redes de apoyo

Acrticulacion con redes comunitarias y religiosas.

Vinculacion de fundaciones, asociaciones de usuarios y grupos solidarios.

Construccion de apoyo entre pares (cuidadores—cuidadores).

Linea 4. Incidencia institucional

Sensibilizacién del personal de salud sobre la realidad del cuidador.

Inclusion del cuidador como actor central en los planes de atencion paliativa.

Seguimiento y evaluacion participativa del impacto de las acciones implementadas.
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Proyeccion transformadora

La estrategia psicoeducativa 2026 no se plantea Gnicamente como una intervencion
puntual, sino como un proceso de transformacion social y sanitaria, donde el cuidador deja
de ser invisible para convertirse en un actor reconocido, acompafado y fortalecido,
contribuyendo asi a una atencion paliativa mas humana, equitativa y coherente con los

principios de la salud integral.
RECOMENDACIONES FINALES

Partiendo de los hallazgos de este proceso de investigacion y en concordancia con
los objetivos trazados, se generan las siguientes recomendaciones finales con el propdésito

de optimizar los resultados
Para la Sociedad Oncoldgica y Hematolodgica del Cesar (IPS)

Reconocer formalmente al cuidador primario como sujeto de cuidado,
incorporandolo de manera explicita en los planes de atencion paliativa, con acciones
basicas de identificacion, seguimiento y orientacion, sin requerir grandes recursos

adicionales, sino reorganizacion del enfoque asistencial.

Incluir evaluaciones periddicas breves del cuidador, integradas a las consultas o
visitas domiciliarias del paciente, que permitan identificar sefiales tempranas de sobrecarga

fisica y emocional, favoreciendo la prevencion del sindrome del cuidador.

Fortalecer el acompariamiento psicologico mediante intervenciones grupales o
sesiones breves, priorizando a cuidadores con mayor carga, evitando la atencién

exclusivamente reactiva y centrada solo en crisis.
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Desarrollar espacios educativos sencillos y continuos, como charlas cortas, talleres

participativos o encuentros mensuales, enfocados en:

Manejo bésico del paciente oncolégico.

Cuidado paliativo en el hogar.

Autocuidado del cuidador.

Optimizar la comunicacion institucional, garantizando que el cuidador reciba
informacion clara y oportuna sobre tratamiento, trdmites y acceso a medicamentos,
reduciendo el desgaste emocional asociado a la desinformacion y los procesos

administrativos.

Para los profesionales de la salud

Adoptar una mirada integral y empatica del binomio paciente—cuidador,
comprendiendo que el bienestar del cuidador incide directamente en la calidad del cuidado

brindado al paciente.

Sensibilizar al personal asistencial (enfermeria, médicos, psicologia, trabajo social)
sobre la experiencia del cuidado informal, promoviendo précticas humanizadas que validen

el sufrimiento y las necesidades del cuidador.

Promover estrategias de autocuidado accesibles, acordes con la realidad del
cuidador (pausas activas, técnicas de respiracion, reconocimiento de limites), sin imponer

practicas poco realistas dadas las condiciones de carga.

Para la comunidad y redes de apoyo



Fomentar la creacion de redes de apoyo entre cuidadores, facilitadas por la IPS o
lideres comunitarios, donde los cuidadores puedan compartir experiencias, estrategias y

apoyo emocional, fortaleciendo el acompafiamiento entre pares.

Articular esfuerzos con organizaciones comunitarias, religiosas o solidarias,
aprovechando recursos locales ya existentes que puedan ofrecer apoyo espiritual,

emocional o material, especialmente en contextos de alta vulnerabilidad econdmica.

Para la gestion y toma de decisiones en salud

Impulsar lineas institucionales de apoyo al cuidador, que no requieran grandes
inversiones iniciales, pero que permitan visibilizar su rol dentro de la atencion paliativa,

sentando precedentes para futuras politicas locales o regionales.

Utilizar los resultados de esta investigacion como insumo para la formulacion de
programas y proyectos interinstitucionales orientados al fortalecimiento del cuidado

paliativo integral, con enfoque familiar y comunitario.

Para futuras investigaciones

Profundizar en estudios longitudinales que permitan analizar el impacto de las

estrategias implementadas en la calidad de vida del cuidador a mediano y largo plazo.

Incluir la voz de otros actores, como profesionales de la salud y gestores
institucionales, para ampliar la comprension del fendomeno del cuidado y enriquecer la

construccién de soluciones.
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Estas recomendaciones parten del reconocimiento de que no es posible transformar

la experiencia del cuidado sin atender las necesidades del cuidador, y que acciones



78

pequefas, sostenidas y participativas pueden generar mejoras significativas en su calidad de
vida. Desde esta perspectiva, la atencion paliativa verdaderamente integral solo es posible
cuando el cuidador deja de ser invisible y es reconocido como un actor fundamental dentro

del proceso de cuidado.
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ANEXO 1. Guion de entrevista

Guion de Entrevista Semiestructurada (25 Cuidadores primarios)
Introduccidn (para leer al participante)

Saludo y agradecimiento por la participacion.
Explicacion breve del propdsito de la entrevista: buscamos comprender sus experiencias
como cuidador/a y construir juntos estrategias que puedan mejorar su calidad de vida”.
Reafirmar la confidencialidad y el consentimiento informado.
Preguntas orientadoras del Guion de entrevista
A. Contexto personal y sociodemografico
1. ¢Podria contarme brevemente quién es usted y cual es su relacion con el paciente que
cuida?
2. ¢Hace cuanto tiempo asumio el rol de cuidador primario?
B. Experiencia del cuidado
3. ¢Como describiria un dia tipico en su labor de cuidado?
4. ;Qué actividades realiza usted principalmente para atender al paciente?
5. ¢ Qué cambios ha tenido que realizar en su vida personal, laboral o social para asumir este
rol?
C. Impacto en la calidad de vida
6. ¢De qué manera siente que cuidar a su familiar ha afectado su salud fisica y emocional?
7. ¢Qué apoyo recibe actualmente de su familia, amigos o instituciones?
8. ¢ En qué momentos se ha sentido més vulnerable o sobrecargado?
D. Necesidades y propuestas
9. ¢ Qué cree que necesitaria para mejorar su calidad de vida como cuidador?

10. Si pudiera proponer un programa o actividad de apoyo, ¢;qué incluiria?
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Cierre: Agradecimiento, recordatorio de que sus aportes serén parte fundamental en la construccion

colectiva de propuestas.



Anexo 2. Guion grupo focal

Guion de Grupo Focal (25 cuidadores, 3 sesiones)
1. Apertura

Bienvenida y presentacion de los objetivos: “Hoy queremos compartir experiencias y
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reflexionar juntos sobre los retos y necesidades que tenemos como cuidadores, para luego pensar en

soluciones que podamos construir colectivamente”.

Explicacion de la dindmica participativa (todos pueden hablar, respeto mutuo,
confidencialidad).
2. Preguntas detonantes
Eje 1. Experiencias y significados del cuidado

¢Qué significa para ustedes ser cuidador primario de un paciente oncoldgico en cuidados
paliativos?

¢ Qué sentimientos 0 emociones son mas frecuentes en este proceso?
Eje 2. Dificultades y riesgos

¢ Cuales son las principales dificultades que enfrentan en el dia a dia?

¢ Qué situaciones consideran que mas afectan su salud o bienestar?
Eje 3. Redes de apoyo

¢Con quién cuentan para apoyarse en los momentos dificiles?

¢ Qué tipo de apoyo institucional o comunitario han recibido?
Eje 4. Necesidades y propuestas

Si tuvieran la oportunidad de disefiar una estrategia psicoeducativa como apoyo a
cuidadores, ¢qué actividades o estrategias incluirian?

¢Qué acciones creen que podrian realizarse en la IPS, en la comunidad o en sus familias

para mejorar su calidad de vida?
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3. Dinamica de cierre
Ejercicio de priorizacién participativa: cada cuidador elige los 3 factores o necesidades méas

urgentes. Sintesis por parte del moderador y agradecimiento
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Anexo 3 Autorizacion de SOHEC
Valledupar, 13 de octubre de 2025

Sefioras

Karen Paola Vergara Dajil
Krystle Lopez Castilla

Jerley Sofia Gamez Mendoza
Investigadoras de Especializacion
Universidad Popular del Cesar

Asunto: Autorizacion para desarrollo de proyecto de investigacion
Cordial saludo,

Por medio de la presente, la Sociedad de Hematologia y Oncologia del Cesar — SOHEC
autoriza el desarrollo del proyecto de investigacion titulado: “co-construccién de una
estrategia de fortalecimiento de la calidad de vida del cuidador primario de pacientes
oncoldgicos en cuidados paliativos en Valledupar, 2025-2026”, el cual sera realizado bajo su
coordinacion y responsabilidad investigativa.
En consecuencia, esta institucion avala la realizacion del proceso de recoleccion de
informacidn con cuidadores primarios de pacientes oncologicos en tratamiento de cuidados
paliativos, asi como el disefio, desarrollo y reflexion participativa de una estrategia
psicoeducativa dirigida a los cuidadores y sus familias, en el marco metodolégico planteado
para la investigacion.
La autorizacion concedida comprende el desarrollo de actividades académicas e
investigativas relacionadas con:

Aplicacion de técnicas e instrumentos de recoleccién de informacion.

Espacios de dialogo, participacién y reflexion con los cuidadores primarios.

Desarrollo de encuentros y actividades psicoeducativas.

Procesos de sistematizacion y analisis de la informacidn obtenida.
La SOHEC reconoce la pertinencia académica, cientifica y social de la investigacion,
considerando la importancia de generar conocimiento contextualizado sobre las afectaciones
en la calidad de vida de los cuidadores de pacientes oncoldgicos y fortalecer estrategias de
acompariamiento psicosocial en nuestra region.
Asimismo, se deja constancia de que el desarrollo del estudio debera garantizar el
cumplimiento de los principios éticos establecidos para investigaciones con seres humanos,
especialmente aquellos relacionados con la participacion voluntaria, confidencialidad de la
informacidn, anonimato y respeto por la dignidad de los participantes.
La presente autorizacion se expide a solicitud de la interesada para los fines académicos y
administrativos pertinentes.
Atentamente,

Nombre Cargo SOHEC Valledupar
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Anexo 4. Estrategia Psicoeducativa

Fortalecimiento de la calidad de vida del cuidador primario de pacientes
oncolégicos en cuidados paliativos en la Sociedad de Oncologia y Hematologia del Cesar

(SOHEC) — Valledupar, 2026

1. Introduccién

El cuidado de pacientes oncoldgicos en fase paliativa representa una tarea compleja
que conlleva una alta carga fisica, emocional, social y econémica para los cuidadores
primarios. En ese orden de ideas, en diversos contextos, estos actores acogen la
responsabilidad del cuidado en condiciones de escaso apoyo institucional, limitadas redes

de soporte y sin estrategias estructuradas de acompafiamiento.

Partiendo de los hallazgos derivados de la presente investigacion, desarrollada bajo
el enfoque de Investigacion Accidn Participativa (IAP), demostraron la presencia de
problematicas como la sobrecarga del cuidador, la afectacion de la salud mental, el
aislamiento social, la inestabilidad econdmica y la ausencia de programas de respiro
familiar. En efecto, estas condiciones impactan directamente de forma negativa la calidad

de vida del cuidador y, de manera indirecta, la del paciente.

En este contexto, la presente estrategia educativa se orienta a la construccién e
implementacién de estrategias participativas que coadyuven al fortalecimiento del bienestar
integral de los cuidadores primarios, reconociéndolos como actores fundamentales en el

proceso de atencion en cuidados paliativos.

2. Objetivo general
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Disefar e implementar estrategias participativas orientadas al fortalecimiento de la
calidad de vida de los cuidadores primarios de pacientes oncologicos en cuidados paliativos

atendidos en la SOHEC de Valledupar durante el afio 2026.

3. Objetivos especificos

Promover espacios de apoyo psicoemocional para los cuidadores de pacientes con

cancer.

Implementar estrategias de respiro familiar a los cuidadores primarios de pacientes
con cancer.

Fortalecer redes de apoyo social e institucional.

Brindar formacion en habilidades de cuidado y autocuidado.

Visibilizar el rol del cuidador dentro de la SOHEC.
4. Marco conceptual

El presente plan se fundamenta en el enfoque de Investigacion Accion Participativa
(IAP), el cual promueve la participacion activa de los actores involucrados en la
construccion de soluciones a problematicas sociales. De igual forma, se soporta en el
modelo de cuidados paliativos, entendido como un enfoque integral orientado a mejorar la
calidad de vida de pacientes y sus familias mediante la prevencion y alivio del sufrimiento.
Asimismo, se incorpora el concepto de sindrome del cuidador, el cual hace referencia al
conjunto de manifestaciones fisicas, emocionales y sociales derivadas de la sobrecarga del

cuidado prolongado.

5. Metodologia de intervencion
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La presente estrategia educativa se ejecutara por medio de estrategias participativas

que incluyen talleres, grupos focales, acompafiamiento psicosocial y actividades de

formacion. En ese orden de ideas, se prioriza la interaccion constante con los cuidadores,

permitiendo la retroalimentacién continua y la adaptacién de las actividades segun sus

necesidades.

6. Plan operativo
Actividad Descripcion  Responsables Cronograma  Indicador

Socializaciébn de  Presentacion  Equipo marzo 2026 Numero de

resultados de hallazgos investigador asistentes
ala
comunidad
institucional

Grupo de apoyo  Encuentros Psicologia Feb — Dic Asistencia
mensuales de 2026 mensual
cuidadores

Talleres Manejo del Psicologia Mar—Nov Numero de

psicoeducativos  estrésy 2026 talleres
autocuidado

Programa de Relevo Enfermeria Abr-Dic Beneficiarios

respiro temporal del 2026 atendidos

cuidador
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Capacitacion en

cuidado

Acompafamiento

espiritual

Red de apoyo

Seguimiento
individual
Jornadas de
bienestar

Evaluacion final

Formacién
técnica
bésica
Apoyo
emocional y
espiritual
Articulacién
con
instituciones
Evaluacién
del cuidador
Actividades
recreativas
Medicion de

impacto

Enfermeria

Psicologia

Trabajo social

Psicologia

SOHEC

Equipo

investigador

Mar—Oct

2026

Permanente

May-Dic

2026

Trimestral

Enero - mayo

2026

junio 2026

Participacion

Sesiones

realizadas

Convenios

gestionados

Informes
realizados
Nivel de
satisfaccion

Informe final

1. Recursos

Recursos humanos: Psicélogo, trabajador social, personal de enfermeria, equipo

investigador

Recursos materiales: espacios fisicos, material didactico y equipos audiovisuales

8. Indicadores de evaluacion
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Nivel de participacion de cuidadores, disminucion de la sobrecarga percibida,

mejora en la calidad de vida reportada, satisfaccion con las actividades

0. Consideraciones éticas

El desarrollo del plan garantiza la confidencialidad de la informacion, el

consentimiento informado de los participantes y el respeto por la dignidad humana.
10.  Conclusion

La presente estrategia psicoeducativa constituye una respuesta estructurada y
contextualizada a las necesidades identificadas en los cuidadores primarios, promoviendo
su bienestar integral y fortaleciendo la calidad del cuidado brindado a pacientes en cuidados

paliativos.
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Anexo 5.

CONSENTIMIENTO INFORMADO
UNIVERSIDAD POPULAR DEL CESAR
FACULTAD CIENCIAS DE LA SALUD

ESPECIALIZACION EN SALUD FAMILIARY COMUNITARIA

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA REALIZACION DE LA ENTREVISTA SOBRE LA
COMPRENSION Y FORTALECIMIENTO DE LA CALIDAD DE VIDA DEL CUIDADOR
PRIMARIO DE PACIENTES ONCOLOGICOS EN CUIDADOS PALIATIVOS MEDIANTE
INVESTIGACION ACCION PARTICIPATIVA EN VALLEDUPAR, 2026

Ciudad y fecha:

Yo, identificado (a) con numero de cedula expedida en ,

manifiesto que he sido informado sobre los propoésitos, objetivos, metodologia, procedimientos de intervencion
y evaluacion que se llevaran a cabo en el estudio sobre las “la comprension y fortalecimiento de la calidad de
vida del cuidador primario de pacientes oncologicos en cuidados paliativos” realizado por los estudiantes de la
Especialidad En Salud Familiar Y Comunitaria De La Universidad Popular Del Cesar, Jerley Sofia Gamez
Mendoza, Karen Vergara Dagil y Krystle Lopez Castilla, bajo la asesoria de los docentes, Carlos Alberto

Molina Socarras, Rikilda Rincén Jimenez.

Por lo tanto, expreso mi autorizacion de manera libre y voluntaria para la participacion en la investigacion, con
pleno conocimiento de la naturaleza de los procedimientos a realizar los cuales serdn (Realizacion de una
entrevista, Grabar audio y video, participar en actividad educativa con otros miembros de la investigacion).

Acepto participar sin recibir remuneracion econémica o de cualquier otra indole.

Se mantendré el respeto y confidencialidad en el manejo de la informacidn obtenida, y se garantizara el derecho

a no continuar con el estudio investigativo si asi lo deseo,

Hago constar que el presente documento ha sido leido y he comprendido en su integridad de manera libre y

espontanea.

Firma participante. Firma investigadora 1.
C.C. C.C.

Firma investigador 2. Firma investigadora 3.

C.C. C.C.
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Presupuesto
Rubro Descriltpé';g;es de Detalle Valor unitario Valor Total

Investigadoras Elaboracion del 3 $0 $0
proyecto.

Asesor/a Orientaciény 1 $0 $0
asesoria.

Personal de apoyo ~ Apoyo  tematico 1 $90.000 $90.000
sobre cuidado de
pacientes
oncoldgicos.

Transporte externo  Movilizacion y 8 $6000 $480.000
trasporte.

Alimentacion Movilizacion de 4 $7.000 $56.000
investigadora.

Papeleria Firma de 100 $500 $50.000
consentimiento
informado y
actividades.

Equipo tecnolégico  Apoyo para

(Computadora 'y realizacion de

grabadora de proceso. 2 $0

sonido) Camaras 2 $365.000 $0
Gastos de
investigacion

Refrigerios Sesion de ejecucion 280 $30.000 $840.000
del proyecto

Total:

$1.820.000




Anexo 7. Cronograma

Meses Julio Agosto Septiembre |Octubre |Noviembre |Diciembre |[Enero Febrero | Marzo Abril
2025 2025 2025 2025 2025 2025 2026
Actividades 314[1)12]3[4)1| 2] 3] 4]2(2(3]4]1] 2] 3] 4]1[2] 3| 4| 1]|2|3]4[1]2]3]|4| 1]2]3]|4[1[2[3]4
Propuesta de la
idea de
investigacion

Valoracion de la
investigacion

Formulacién del
problema de
investigacion

Planteamiento de
objetivos y
justificacion

Alcance de la
investigacion

Marco referencial

Disefio
metodolégico

Desarrollo de
metodologia

Ejecucion del
Instrumento

Organizacion de
resultados

Interpretacion de
hallazgos

Resultados y
discusion

Conclusiones y
recomendaciones

Publicaciény
difusién

Entrega final




Anexo 8. Registro fotografico del proceso investigativo.
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