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Introduccion

El cancer es una de las principales causas de muerte a nivel mundial. En Colombia, su incidencia y
mortalidad van en aumento. En fases avanzadas, que suelen ser incapacitantes, el tratamiento se
orienta a cuidados paliativos. En este contexto, los cuidadores familiares asumen la
responsabilidad del cuidado diario sin preparacién ni apoyo profesional adecuado, enfrentando
consecuencias emocionales, fisicas y sociales.

Objetivo general

Describir el significado de la experiencia de los cuidadores de personas con cancer avanzado en
cuidados paliativos.

Metodologia

Se realizé un estudio cualitativo con enfoque fenomenoldgico descriptivo con 11 cuidadores de
personas con cancer avanzado en cuidados paliativos del Hospital Universitario Hernando
Moncaleano Perdomo. Se utiliz6 un muestreo intencional y se recolectd la informacion con
entrevistas a profundidad, analizadas mediante el método de Colaizzi de 7 pasos.
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Resultados

Se identificaron 7 temas: El impacto emocional del cuidado, asumir y transformar el rol del
cuidador, la impotencia de cuidar: Un sufrimiento compartido, redes de apoyo y condiciones
sociales: sostén o barrera del cuidado; espiritualidad, fe, esperanza y resiliencia, cuidar desde el
amor: la fuerza que trasciende el sufrimiento y percepciones del sistema de salud: entre el apoyo o
la deshumanizacion.

Conclusiones

Cuidar a un paciente con cancer avanzado es una experiencia transformadora y ambivalente. Los
cuidadores reorganizan su vida, enfrentan agotamiento emocional y sobrecarga fisica, pero
encuentran sentido a través del vinculo afectivo y la espiritualidad. Se evidencia la necesidad
urgente de mayor apoyo institucional para aliviar su carga y reconocer su rol fundamental en el
proceso de cuidados paliativos.

ABSTRACT: (Maximo 250 palabras)

Introduction

Cancer is one of the leading causes of death worldwide. In Colombia, its incidence and mortality
are on the rise. In advanced stages, which are often incapacitating, treatment is focused on
palliative care. In this context, family caregivers assume responsibility for daily care without
adequate preparation or professional support, facing emotional, physical, and social consequences.
General objective

To describe the meaning of the experience of caregivers of people with advanced cancer in
palliative care.

Methodology

A qualitative study with a descriptive phenomenological approach was conducted with 11
caregivers of people with advanced cancer in palliative care at the Hernando Moncaleano Perdomo
University Hospital. Intentional sampling was used, and information was collected through in-depth
interviews, analyzed using Colaizzi's 7-step method.

Results

Seven themes were identified: The emotional impact of caregiving, assuming and transforming the
role of caregiver, the helplessness of caregiving: A shared suffering, support networks and social
conditions: support or barrier to caregiving; spirituality, faith, hope, and resilience, caring from a
place of love: the strength that transcends suffering, and perceptions of the healthcare system:
between support and dehumanization.

Conclusions

Caring for a patient with advanced cancer is a transformative and ambivalent experience.
Caregivers reorganize their lives, face emotional exhaustion and physical overload, but find
meaning through emotional bonds and spirituality. There is an urgent need for greater institutional
support to alleviate their burden and recognize their fundamental role in the palliative care process.
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RESUMEN

Introduccion: El cancer es una de las principales causas de muerte a nivel mundial. En
Colombia, su incidencia y mortalidad van en aumento. En fases avanzadas, que suelen
ser incapacitantes, el tratamiento se orienta a cuidados paliativos. En este contexto, los
cuidadores familiares asumen la responsabilidad del cuidado diario sin preparacion ni
apoyo profesional adecuado, enfrentando consecuencias emocionales, fisicas y sociales.

Objetivo general: Describir el significado de la experiencia de los cuidadores de personas
con cancer avanzado en cuidados paliativos.

Metodologia: Se realizé un estudio cualitativo con enfoque fenomenoldgico descriptivo
con 11 cuidadores de personas con cancer avanzado en cuidados paliativos del Hospital
Universitario Hernando Moncaleano Perdomo. Se utilizé un muestreo intencional y se
recolecto la informacidén con entrevistas a profundidad, analizadas mediante el método
de Colaizzi de 7 pasos.

Resultados: Se identificaron 7 temas: El impacto emocional del cuidado, asumir y
transformar el rol del cuidador, la impotencia de cuidar: Un sufrimiento compartido, redes
de apoyo y condiciones sociales: sostén o barrera del cuidado; espiritualidad, fe,
esperanza y resiliencia, cuidar desde el amor: la fuerza que trasciende el sufrimiento y
percepciones del sistema de salud: entre el apoyo o la deshumanizacion.

Conclusiones: Cuidar a un paciente con cancer avanzado es una experiencia
transformadora y ambivalente. Los cuidadores reorganizan su vida, enfrentan
agotamiento emocional y sobrecarga fisica, pero encuentran sentido a través del vinculo
afectivo y la espiritualidad. Se evidencia la necesidad urgente de mayor apoyo
institucional para aliviar su carga y reconocer su rol fundamental en el proceso de
cuidados paliativos.

Palabras clave: Cuidadores, cuidados paliativos, cancer, cancer avanzado, experiencias



ABSTRACT

Introduction: Cancer is one of the leading causes of death worldwide. In Colombia, its
incidence and mortality are on the rise. In advanced stages, which are often
incapacitating, treatment is focused on palliative care. In this context, family caregivers
assume responsibility for daily care without adequate preparation or professional support,
facing emotional, physical, and social consequences.

General objective: To describe the meaning of the experience of caregivers of people with
advanced cancer in palliative care.

Methodology: A qualitative study with a descriptive phenomenological approach was
conducted with 11 caregivers of people with advanced cancer in palliative care at the
Hernando Moncaleano Perdomo University Hospital. Intentional sampling was used, and
information was collected through in-depth interviews, analyzed using Colaizzi's 7-step
method.

Results: Seven themes were identified: The emotional impact of caregiving, assuming and
transforming the role of caregiver, the helplessness of caregiving: A shared suffering,
support networks and social conditions: support or barrier to caregiving; spirituality, faith,
hope, and resilience, caring from a place of love: the strength that transcends suffering,
and perceptions of the healthcare system: between support and dehumanization.

Conclusions: Caring for a patient with advanced cancer is a transformative and ambivalent
experience. Caregivers reorganize their lives, face emotional exhaustion and physical
overload, but find meaning through emotional bonds and spirituality. There is an urgent
need for greater institutional support to alleviate their burden and recognize their
fundamental role in the palliative care process.

Keywords: Caregivers, palliative care, cancer, advanced cancer, experiences



1. JUSTIFICACION

El impacto del cancer se extiende mas alla del paciente, afectando significativamente a
guienes asumen el papel de cuidadores. Es esencial explorar la experiencia de los
cuidadores en el contexto de los cuidados paliativos, ya que esto permite entender sus
retos y necesidades para fortalecer el apoyo que reciben.

Cuidar a pacientes oncologicos en fase avanzada es una experiencia que abarca
multiples dimensiones, incluyendo aspectos psicolégicos, fisicos, sociales y econémicos,
los cuales estan influenciados por el contexto cultural. Estas variables determinan como
cada cuidador vive y afronta su situacion (1-3). Ademas, la incertidumbre ante el curso
de la enfermedad y la carga constante pueden afectar su calidad de vida, limitando su
participacion en actividades sociales, reduciendo sus espacios de descanso y
autocuidado (4).

Por este motivo, resulta esencial profundizar en la comprension de su experiencia en el
ambito de los cuidados paliativos, asi como en las herramientas y recursos de apoyo con
las que cuentan. Esto permitira visibilizar sus necesidades y contribuir a estrategias que
favorezcan su bienestar general y calidad de vida (3).

La viabilidad de este estudio se sustenta en el acceso directo a cuidadores a traves del
programa Soporte al Cuidado y al cuidador, dirigido por el programa de Enfermeria de la
Universidad Surcolombiana, asi como a los cuidadores que asisten a la unidad de
cuidados paliativos del HUHMP. Ademas, la Universidad Surcolombiana dispone de
profesionales con experiencia en metodologia de investigacion cualitativa y en Cuidados
Paliativos, lo que asegura el rigor y la calidad de la investigacion.

Desde la perspectiva de la enfermeria, esta investigacion permitirdA ampliar el
conocimiento sobre la experiencia de los cuidadores familiares, aportando informacion
relevante para el disefio de estrategias de apoyo emocional y formacion basadas en la
evidencia. Con ello, se busca contribuir a mejorar la calidad de vida tanto de los
cuidadores como de los pacientes, alineandose con la necesidad del sistema de salud de
fortalecer los programas de cuidados paliativos. Diversos estudios han demostrado que
la capacitacion en el manejo de sintomas y el apoyo emocional pueden reducir
significativamente la carga de los cuidadores, resaltando la importancia de abordar esta
problematica de manera integral.

Esta investigacion se considera innovadora, ya que las experiencias vividas por cada
individuo despiertan experiencias y sentimientos Unicos, los cuales estan marcados por
un contexto particular, haciendo que las situaciones de cuidado sean cambiantes y
diferentes, ya que estan influenciadas por diversos factores, como la evolucion de la
enfermedad, la respuesta a los tratamientos, la adaptacion tanto del paciente como su
familia y/o cuidadores, las técnicas y los farmacos utilizados, algunos de ellos novedosos,
entre otros. Estos elementos exigen que el cuidador se adapte a circunstancias
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desafiantes, las cuales cada persona enfrenta de acuerdo con sus capacidades, lo que
genera una amplia variedad de respuestas posibles. La oportunidad de escuchar para
dar a conocer dichas experiencias permite configurar enfoques de cuidado mas
integrales, ajustados a las necesidades del paciente, ya que su respuesta resulta crucial
para la investigacion actual y futura, contribuyendo a la mejora de los cuidados y el
bienestar sobre la atencion de esta poblacion.

Con lo anterior, este estudio contribuird a la generacion de conocimiento en el area de
los cuidados paliativos, aportando informacion valiosa sobre las vivencias de los
cuidadores. Los hallazgos permitiran identificar posibles deficiencias en los servicios de
atencion, y brindar elementos que orienten la optimizacion del apoyo a familiares que
cuidan a pacientes con cancer en estados avanzados.
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2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El cancer es una de las principales causas de morbimortalidad a nivel mundial, con una
incidencia creciente que impacta tanto a los pacientes como a sus cuidadores. La
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) prevé mas de 35 millones de casos nuevos en
2050 respecto a los 20 millones de casos estimados en el afio 2022 (5). De acuerdo con
el Instituto Nacional del Cancer, factores como los determinantes sociales de la salud, el
comportamiento, la biologia y la genética influyen en la incidencia, prevalencia,
mortalidad, tasa de supervivencia, morbilidad y la carga econdémica diferenciada de
cancer (6).

A nivel mundial, en el afio 2022 se presentaron 20 millones de casos nuevos de cancer
y 9,7 millones de muertes atribuidas a esta enfermedad. En la regiéon de las Américas, el
cancer es una de las principales causas de morbilidad, ya que, en 2022, 4,2 millones de
personas fueron diagnosticadas con cancer, con mayor incidencia en Norteamérica
(13.4%), seguido de América latina y el Caribe (7.8%). Ademas, causo 1,4 millones de
muertes en toda la region de las Américas (7).

En Colombia, el Centro Internacional de Investigaciones sobre el Cancer (IARC; por sus
siglas en inglés) reporta que para el afio 2022 se presentaron un total de 117.620 casos
nuevos de cancer y se reportaron 56.719 defunciones (8). En el pais esta enfermedad es
considerada un problema importante para la salud publica, pues su mortalidad va en
aumento en los Ultimos afos; se estima que cerca de 96 personas mueren cada dia en
Colombia por esta causa (9). En el departamento del Huila, de acuerdo con el
Departamento Administrativo Nacional de Estadistica (DANE) - Estadisticas Vitales, en
el aflo 2022 murieron 102,8 personas por cancer, por cada 100.000 habitantes (10).

El cancer, en algunos casos, conduce a una incapacidad temporal o permanente que
requiere del tratamiento adecuado (11), y en algunas oportunidades los pacientes son
remitidos a cuidados paliativos, los cuales buscan mejorar la calidad de vida de los
pacientes y sus familias, con cuidados que se enfocan en tratar aspectos fisicos,
emocionales, psicosociales y espirituales durante todo el tratamiento del cancer (12). En
este contexto, los cuidadores familiares juegan un papel fundamental, asumiendo la
responsabilidad del cuidado diario y enfrentando desafios que impactan su bienestar.

En la mayoria de los casos, uno de los miembros de la familia asume la responsabilidad
de cuidar al paciente enfermo. A esta persona se le conoce como cuidador principal o
informal, pues de manera voluntaria 0 como parte de un acuerdo se encarga de asistir en
el cuidado del paciente que presenta algun grado de discapacidad o dependencia,
comunmente lo hace de manera gratuita y sin capacitacion previa para el cuidado (13).
Por lo general, el rol recae en conyuges, hijos, familiares o allegados cercanos; aunque
también puede estar a cargo de otros agentes y redes que complementan, mas no
reemplazan los servicios de atencién formalizados (14,15).
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Los cuidadores familiares de personas con cancer suelen dedicar al cuidado un promedio
de 18 horas al dia, en algunos casos hasta 24 horas los 7 dias de la semana,
dependiendo de la disponibilidad del cuidador y las caracteristicas médicas del paciente
(16-18). Los cuidadores brindan servicios que incluyen apoyo fisico en la asistencia con
las actividades de la vida diaria, manejo de medicamentos y sintomas del paciente, apoyo
emocional, apoyo psicologico y comunicacion con el personal a cargo de la atencién en
salud (15,19). En definitiva, el papel del cuidador familiar es esencial para brindar apoyo
y cuidado a la persona con cancer. Su labor en muchas ocasiones implica dedicarse a
tiempo completo a la asistencia diaria, lo que asegura la continuidad en la atencion
personalizada de su familiar.

Asi, el cuidador familiar responde a las necesidades tanto fisicas como emocionales del
familiar diagnosticado, cuya labor no solo es importante por los cuidados directos hacia
el paciente, sino también por su papel en la reorganizacién, mantenimiento y
fortalecimiento de la red de apoyo familiar (20). En este contexto, los cuidadores
familiares tienen un papel clave en el cuidado de su ser querido, asumiendo la
responsabilidad y enfrentando a su vez desafios derivados de su labor que suponen
cambios a nivel fisico, mental, emocional y social; pues suelen descuidarse a si mismos
con el fin de destinar su energia al cuidado de su familiar (21).

A menudo los cuidadores familiares experimentan fatiga, insomnio, dolor osteomuscular
y anorexia, como consecuencia del alto esfuerzo fisico y el prolongado tiempo atendiendo
a su familiar (22). Entre los cambios evidenciados, también destacan alteraciones en su
dinamica social al presentar menor participacion en actividades familiares, de
autocuidado, ocio y recreacion, y tensiones financieras asociadas a la atencion en salud
(21,23-25). Para los cuidadores, la imposibilidad de realizar actividades cotidianas
previas al diagnostico, asi como la adopcion de una nueva perspectiva sobre la vida y el
mundo, puede provocar sentimientos de negacion o recuerdos recurrentes que generan
nostalgia (26).

De igual modo, manifiestan cambios significativos en su dinamica psicosocial y
emocional, que incluyen expresiones de tristeza, intranquilidad, sensacion de
incertidumbre, aislamiento, ansiedad y/o depresion (23,27-30). Esto se debe a que, el
lazo afectivo y de consanguinidad entre el cuidador y el paciente oncoldgico, crea una
conexion que les permite compartir sentimientos de alivio 0 preocupacion, ya sea por los
avances en el tratamiento o por complicaciones de la enfermedad (29). Estos desafios
se asocian con la prolongada dedicacién al cuidado y la relacion de dependencia que
resulta en un vinculo profundo que puede definir, en algunos casos, la motivacion o hasta
el sentido de vida como cuidador.

En concordancia con lo anterior, pese a la carga psicolégica en cuidadores familiares de
pacientes con cancer avanzado en cuidados paliativos, pocos cuidadores suelen recurrir
a servicios de apoyo psicosocial profesional a pesar de presentar sentimientos frecuentes
de agotamiento, angustia, tristeza, alteraciones del suefio, ansiedad y depresion (30). Por
tal razén, se plantean interrogantes relacionados con la capacidad que tienen los
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cuidadores para reconocer sus propias necesidades psicosociales, o si, por el contrario,
dependen del apoyo informal debido a la falta de opciones de apoyo adaptadas a su
situacién especifica y el desconocimiento que posee sobre la adquisicion de las mismas.

Pese a que los cuidadores de pacientes oncolégicos acompafan a sus familiares a los
centros de cuidados paliativos, el ingreso a estos suele ser tardio. Esto impacta
negativamente la salud de los pacientes y expone a sus cuidadores a un entorno donde
la progresion de la enfermedad estd marcada por complicaciones sintomaticas,
dificultando la comprensién de dicho proceso y generando un afrontamiento més doloroso
(31). Este fenébmeno puede deberse a la asociacién que se tiene de que la induccion a
cuidados paliativos implica terminalidad negativa, sin considerar su enfoque en el alivio
de sintomas y el bienestar del paciente.

En sintesis, el rol del cuidador familiar en cuidados paliativos es complejo y desafiante,
implicando un alto nivel de dedicacion y sacrificio. Estudios previos han evidenciado que
los cuidadores experimentan agotamiento fisico y emocional, ansiedad, estrés,
sentimientos de culpa e incertidumbre sobre el futuro. Ademas, muchas veces
desconocen o carecen de apoyo profesional, lo que agrava su carga y afecta su bienestar.

Pese a la relevancia de su papel, existe un vacio en la literatura sobre la comprension del
significado de la experiencia de los cuidadores de personas con cancer en cuidados
paliativos. Explorar esta problematica permitira identificar sus necesidades, estrategias
de afrontamiento y posibles intervenciones para mejorar su calidad de vida.

Teniendo en cuenta los elementos aqui planteados se halla la necesidad de investigar
aspectos relacionados, desde la siguiente pregunta de investigacion: ¢Cual es el
significado de la experiencia de los cuidadores de personas con cancer en cuidados
paliativos?
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3.1.

3.2.

3. OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL

Describir el significado de la experiencia de los cuidadores de personas con
cancer avanzado en cuidados paliativos.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

Explorar las vivencias que los cuidadores informales experimentan al cuidar a
personas con cancer avanzado en cuidados paliativos.

Identificar el impacto del rol del cuidador en su bienestar personal y calidad de
vida.

Identificar los principales desafios y dificultades que enfrentan los cuidadores
en su labor diaria.
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4. MARCO REFERENCIAL

4.1. CANCER

El término cancer se utiliza para referirse a un amplio grupo de enfermedades que
denotan en comun la formacion de tumores malignos, los cuales se nombran segun el
tejido u érgano donde se presenten (por ejemplo, cancer de colon, cancer hepético o
cancer gastrico). La formacion de tumores malignos connota un crecimiento
descontrolado de las células del cuerpo por un dafio en el ciclo celular y la capacidad de
diseminarse a otros tejidos, en un fendmeno llamado metéstasis que se efectia hace
efectivo a través del torrente sanguineo y el sistema linfatico (32).

De acuerdo con el Instituto Nacional del Cancer (NCI; por sus siglas en inglés), la
estadificacion del cancer permite determinar su gravedad, la oportunidad de
supervivencia y el tratamiento mas adecuado. El estadio se define al momento del
diagnostico, es el mismo, aunque empeore o se disemina; los cambios en el cancer que
ocurren con el tiempo se afiaden a la estadificacion inicial (33).

El sistema de estadificacion tumoral, ganglio linfatico, metastasis (TNM) es el mas
utilizado. En el sistema TNM, las letras corresponden a los términos en inglés: tumor (T),
node (N) y metastasis (M). Para cada letra se incluyen nimeros que ofrecen mas datos
sobre el cancer (33):

Tumor (T): Indica el tamafio y la extension del tumor primario.
e TX: no es posible medir el tumor primario.
e TO: no es posible encontrar el tumor primario.

e T1,6T2, T3, T4:la T indica el tamafo o la extension del tumor.

Ganglios linfaticos regionales (N): Indica el numero de ganglios cercanos que son
cancerosos.

e NX: no es posible medir el cancer en los ganglios linfaticos cercanos.

e NO: no hay cancer en los ganglios linfaticos cercanos.

e N1, N2, N3: indican el nimero y la ubicacion de los ganglios linfaticos cancerosos.
Metéstasis distante (M): Indica la diseminacion del tumor primario.

e MX: no es posible medir la metastasis.

e MO: el cancer no se diseming a otras partes del cuerpo.

e M1: el cancer se disemind a otras partes del cuerpo.

Otras formas de describir el estadio se agrupan en cinco estadios que van del 0 al IV:
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e Estadio 0: Es la fase mas temprana, donde hay células anormales que aun no han
invadido tejidos cercanos.

e Estadios I, Il y lll: El cancer esta presente y va aumentando en tamafio o extension
segun sube el numero.

e Estadio IV: Es la fase mas avanzada, donde el cancer ya se ha diseminado a otras
partes distantes del cuerpo.

Ademas, dentro de cada estadio principal pueden usarse letras (A, B, C) para dar detalles
mas especificos sobre la condicidn del cancer. La gravedad del caAncer se puede expresar
de forma mas general usando cinco categorias basicas, que van de menos a mas grave
(33):

e In situ: La etapa inicial donde las células anormales estan contenidas y no han
invadido otros tejidos.

e Localizado: El cancer permanece en su sitio original sin sefiales de propagacion.

e Regional: Hay expansion a zonas cercanas, afectando ganglios linfaticos u 6érganos
préoximos.

e Distante: La enfermedad se ha expandido a partes alejadas del cuerpo.

e Desconocido: No hay datos suficientes para determinar su extension.

4.2. CUIDADOS PALIATIVOS

Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), los cuidados paliativos son una
aproximacion integral orientada a mejorar la calidad de vida tanto de pacientes con
enfermedades potencialmente mortales, como de su nucleo familiar durante todo el
proceso de la enfermedad. Su objetivo principal se centra en la prevencion y alivio del
sufrimiento a través de la identificacion temprana, la evaluacion precisa y el tratamiento
adecuado del dolor abordando tanto los sintomas fisicos como las necesidades
emocionales, psicosociales y espirituales de todos los involucrados (4,34).

En este sentido, si bien en un principio la prestacion de los cuidados paliativos se enfoca
en aliviar el sufrimiento en la etapa final de la vida, las practicas actuales han
evolucionado. Ahora se reconoce que su implementacion temprana en la trayectoria de
las condiciones de salud potencialmente mortales es una mejor estrategia. La atencion
primaria en cuidados paliativos reduce la carga de sintomas y mejora la calidad de vida,
asi como también es una alternativa rentable y un indicador de calidad en la atencion de
los pacientes (35).

Este enfoque holistico, aunque no busca la curacion, prioriza el bienestar del paciente y
su familia, superando el modelo tradicional centrado unicamente en la enfermedad. Estos
cuidados comprenden diversas estrategias para manejar los sintomas derivados tanto
del cancer como de sus tratamientos, garantizando el mayor confort posible a lo largo de
la enfermedad (36).
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4.3. CUIDADOR FAMILIAR

El cuidador familiar es aquella persona que tiene vinculo familiar con la persona sujeto
de cuidado, a quien asiste o cuida de manera permanente o transitoria brindando una
atencion continua en situaciones de dependencia funcional que le impiden realizar con
normalidad sus actividades béasicas de la vida diaria (37). Generalmente este proceso de
acompafamiento se expresa como un deber proveniente de la unién emocional que se
ha establecido anteriormente entre las dos partes implicadas (38).

4.4, ROL DEL CUIDADOR EN LOS CUIDADOS PALIATIVOS

El papel del cuidador en el contexto paliativo emerge una responsabilidad significativa,
frecuentemente asignada por constructos socioculturales y percepciones de deber moral.
Se han identificado siete roles fundamentales que desempefan los cuidadores paliativos
(39):

e Rol de cuidador: Donde se asume como una obligacion moral y social estar disponible
las 24 horas del dia y los 7 dias de la semana para los cuidados del paciente.

e Rol de preservador del bienestar: Donde participa en el mantenimiento del confort,
pues se encarga de suplir las necesidades emocionales, sociales, espirituales y/o
religiosas de su ser querido.

e Rol de encargado de los medicamentos y actividades del paciente: Apoyo en
actividades de la vida diaria tales como la movilizacién, alimentacién, bafio e higiene
personal, manejo de los medicamentos y comunicacion con el personal de salud.

e Rol de minimizar/manejar el sufrimiento: Implica compartir y expresar emociones con
el paciente, ayudando a afrontar el sufrimiento y lidiar con el proceso de final de vida.
Todo esto con empatia y comprension.

e Rol de facilitador y responsable de la continuidad de los cuidados paliativos: Estar al
tanto del proceso de la enfermedad y brindar seguridad al paciente. Mantener el
control de la situacion. Por lo que a menudo se les considera parte de los equipos de
salud.

e Rol de Aprendiz: Aprender los cuidados necesarios para el paciente.

e Rol de Responsable al final de la vida: Asumir la responsabilidad del cuidado del
paciente, participar activamente en las decisiones meédicas, incluidas aquellas
relacionadas con el final de la vida, y mantenerse informado.

4.5. ANTECEDENTES INVESTIGATIVOS
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El cancer es una patologia cuya elevada morbilidad y mortalidad continda siendo un
problema para la salud global. Su importancia radica no solo en las afectaciones a la
salud, sino también en el impacto emocional, social y econémico que conlleva para el
paciente y su familia, especialmente el cuidador principal quien, debido a su vinculo
estrecho con el paciente, experimenta miedo, incertidumbre y los desafios de la
enfermedad. Teniendo en cuenta lo anterior, se realizé una busqueda sistematica es las
bases de datos PubMed, EBSCO (CINAHL Complete), Scielo, Sciencedirect, Google
Scholar con los términos “cancer”, “cuidadores”, “cuidados paliativos”, “experiencia” con
el operador Booleano “AND”. A continuacién, se presenta en orden cronoldgico una
sintesis de las investigaciones que aportan a la probleméatica planteada en el presente
estudio:

Souza Barbosa et al. (2020) (28), en su estudio exploratorio con enfoque cualitativo:
“Paciente con Cancer en la Fase Final de la Vida en Cuidados Paliativos: Experiencia de
Cuidador Familiar’, entrevistaron a 15 cuidadores familiares con el objetivo de
comprender la experiencia de los cuidadores familiares de pacientes con cancer en la
fase final de la vida en cuidados paliativos. De los 15 participantes del estudio, la edad
oscilo entre los 18 y 72 afos, y la mayoria eran mujeres.

Para este estudio se crearon dos categorias tematicas: repercusiones sobre la salud
fisica y psicologica del cuidador familiar, y perspectivas futuras en vista de la proximidad
de la muerte de su familiar. La primera categoria encontro que, con la progresion de las
limitaciones impuestas por el cancer y el acercamiento de la muerte, los cuidadores
familiares se encuentran exhaustos fisica y emocionalmente, manifiestan sentimientos
como miedo, culpa y tristeza, experimentan fatiga, estrés, ansiedad, miedo a la muerte,
se sienten mas cansados, duermen menos y comen menos (28).

La segunda categoria revela que algunos cuidadores familiares viven una fase de duelo
anticipado, lo que les permite tener planes futuros para volver a su rutina normal; mientras
gue otros no se muestran capaces de retomar su vida ante la posibilidad de perder a su
familiar lo que, de acuerdo con los autores, demuestra que no existe equilibrio emocional
gue los prepare para la inminente pérdida de su familiar (28). Como sefialan Souza
Barbosa et al. (28), el diagnéstico de una enfermedad potencialmente mortal tiene
repercusiones en el estado fisico y emocional, pues induce gran sufrimiento psicologico
gue requiere de esfuerzos de adaptacion por parte del cuidador.

Esta investigacion concluye que las repercusiones en la salud fisica y psicolégica del
cuidador familiar estan relacionadas con la carga del cuidado y la proximidad a la muerte
de su familiar. Los autores afirman que los cuidadores familiares de pacientes con cancer
gue reciben cuidados paliativos experimentan duelo anticipado, que facilita su capacidad
pararetomar su vida. En relacion con lo anterior, resaltan laimportancia de la intervencion
de un equipo multidisciplinario que ayude a minimizar los efectos negativos del proceso
de finitud de la vida y apoyo del duelo (28).

Arredondo Holgin et al. (2021) llevaron a cabo un estudio descriptivo correlacional de
corte transversal en Medellin, Colombia. Su investigacion titulada "Calidad de vida de
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cuidadores familiares de personas con cancer que reciben atencion de cuidados
paliativos” (40), utilizé el instrumento de calidad de vida en enfermedades que amenazan
la vida, version cuidador (QOLLTI-F), con el objetivo de describir la calidad de vida y
factores relacionados de 208 cuidadores familiares de personas con cancer en cuidados
paliativos ambulatorios.

Este instrumento logré demostrar como influye en el cuidador el estado de su familiar a
cargo, asi como también tiene en cuenta dimensiones como la satisfaccion con el medio
ambiente, la perspectiva que el cuidador tiene de su labor, su relacion con el paciente y
la calidad del cuidado recibido. Las areas mas afectadas fueron el estado del paciente,
el estado del cuidador y el medio ambiente, las cuéles alejaron los niveles de calidad de
vida percibida por los cuidadores familiares de los niveles 6ptimos (40). El estudio sefiala
gue el cuidado prolongado impacta la salud fisica y psicoldgica del cuidador, afectando
su calidad de vida. Sin embargo, factores como la edad tanto del paciente como del
cuidador, junto con un buen estatus funcional del paciente, se asocian con una mejor
percepcion de calidad de vida en los cuidadores familiares.

Arredondo Holgin et al. concluyen que se requiere desarrollar intervenciones que
contribuyan a mejorar la calidad de vida del cuidador familiar de pacientes con cancer
avanzado en fase paliativa, con énfasis en el relevo de la labor del cuidado y el manejo
de la dependencia funcional del paciente con el fin de disminuir la carga percibida por el
cuidador (40). Este estudio es pertinente, ya que proporciona informacion clave sobre los
factores que influyen en la calidad de vida del cuidador, asi como el impacto emocional,
fisico y social que conlleva el acompafiamiento de un paciente en fase paliativa. La
identificacion de las areas expuestas en el estudio permite una comprensidon mas
profunda de cdmo los cuidadores viven su rol y qué significado le otorgan a su
experiencia.

Por otro lado, un estudio titulado: "Impactos del cuidado de personas con cancer en la
vida del cuidador y la dinamica familiar* de Lopes do Carmo et al. (2021) (24) corresponde
a un analisis exploratorio y descriptivo con enfoque cualitativo que investiga la experiencia
de cuidadores familiares de pacientes con cancer en cuidados paliativos. El objetivo de
este estudio es comprender, desde la perspectiva de los familiares cuidadores, como el
proceso de cuidar a la persona con cancer impacta en la vida del cuidador y en la
dinamica familiar. Se desarroll6 mediante entrevistas a 7 cuidadores con diversos grados
de parentesco, con frecuencia cényuge o hijo, de los cuales 6 fueron mujeres en edades
entre los 33 y 58 afios.

En este articulo los cuidadores reportaron consecuencias fisicas y psicolégicas
significativas, asi como cambios en la esfera socio-espiritual. Se identifican alteraciones
en las necesidades humanas basicas descritas por Wanda Horta: psicosocial,
psicobiolégico y psicoespiritual. Los cuidadores a menudo subestiman sus propias
necesidades en favor del bienestar del paciente, lo que conlleva a una falta de tiempo
para el autocuidado e impacta en la calidad de la atencién que pueden brindar. Ademas,
mencionan un deterioro en su autoestima, ya que se sienten obligados a priorizar el
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cuidado del enfermo sobre sus propios deseos e intereses. Esto afecta su bienestar
general y sus relaciones personales, profesionales y sexuales, evidenciando la carga
emocional y el sacrificio que implica ser cuidador (24).

Este articulo resalta las vivencias de los cuidadores familiares en el a&mbito de los
cuidados paliativos, enfatizando las dificultades que enfrentan y como estas afectan su
bienestar fisico, emocional y social. Para ello, se implementan estrategias de apoyo y
formacién para los cuidadores, solicitando al sistema de salud reconocer la complejidad
de su situacion y atender sus requerimientos, con el fin de mejorar tanto el cuidado de
los pacientes como el bienestar de quienes los cuidan (24).

Siguiendo esta direccion, el articulo de O’Donnell et al. “Calidad de vida, distrés
psicologico y percepciones prondsticas en cuidadores de pacientes con mieloma multiple”
(2022) (41) corresponde a un estudio transversal, multicéntrico de 180 pacientes
sometidos a tratamiento de mieloma multiple y a 127 de sus cuidadores en los cuales se
analizé su calidad de vida, la angustia psicologica y la conciencia pronostica de la
enfermedad de su paciente a cargo. El promedio de edad de los cuidadores fue de 61
afos, en su mayoria identificados como cényuges/parejas o hijos del paciente, y mas de
la mitad (71,7%) eran mujeres.

En este estudio los cuidadores experimentan una calidad de vida deteriorada y un
malestar psicoldgico elevado a lo largo de la evolucion de la enfermedad, al identificar en
ellos niveles mas altos de ansiedad que en los propios pacientes. Los autores sugieren
gue la manifestacion de angustia psicoldgica esta relacionada con la preocupacion de los
cuidadores por sus seres queridos y la incertidumbre respecto al futuro (41).

Asi mismo, pese a que los cuidadores manifiestan recibir informacion detallada de la
afeccion de su familiar, se identifico6 una comprension inexacta del prondstico y/o los
objetivos del tratamiento. La mayoria de los cuidadores (84,2%) fue informado por el
oncologo de la cualidad incurable del cancer del paciente. Sin embargo, solo el 50,9 %
de los cuidadores reconocieron que el paciente tenia una enfermedad terminal, asi como
también hubo discrepancias en las percepciones prondsticas entre los cuidadores y el
equipo de salud (41).

Los autores consideran que investigaciones futuras deben centrarse en suplir apoyo
psicosocial a los cuidadores, garantizar la entrega 6ptima de informacion prondstica y
fomentar estrategias de afrontamiento adaptativas que puedan ayudar a mejorar la
experiencia compartida en la diada paciente-cuidador (41). Este estudio es pertinente
debido a que fortifica el conocimiento respecto a los desafios a los que se enfrentan los
cuidadores que requieren de intervenciones de apoyo para mejorar su calidad, atender
sus necesidades psicologicas y clarificar sus conocimientos respecto a la enfermedad; lo
gue les permitird contribuir al afrontamiento del prondstico, defender los intereses del
paciente y tomar decisiones informadas.
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Vega y Castillo (2023), con su estudio “Autoeficacia de cuidadores informales de
personas en cuidado paliativo domiciliario: revision narrativa” (42), seleccionaron 15
articulos cientificos en los que identificaron 3 aspectos fundamentales sobre la
autoeficacia en cuidadores informales: Los elementos que la reducen; principalmente el
estrés, la angustia, la ansiedad y la sobrecarga laboral; los factores que la potencian,
especificamente la esperanza, el apoyo social y la capacitacion recibida; y sus beneficios
como generar mayor confianza al brindar cuidados, mejorar la calidad de vida del
paciente y reducir tanto el estrés como la sobrecarga del cuidador.

Los resultados indican que quienes ejercen el rol de cuidador informal enfrentan desafios
significativos que requieren respuestas oportunas y apropiadas durante la prestacién de
cuidados. La combinacién de esperanza, respaldo de su entorno social y formacion
adecuada fortalece su sentido de autoeficacia, lo cual repercute positivamente tanto en
su propia calidad de vida y bienestar como en los de la persona a quien cuidan (42). El
estudio concluye que el cuidado paliativo domiciliario exige que los cuidadores informales
desarrollen autoeficacia para enfrentar estos retos. Aunque factores psicoemocionales y
la sobrecarga pueden influir en este proceso, la esperanza, el respaldo social y la
capacitacion desempefian un papel clave en su fortalecimiento (42).

Este estudio revela una realidad critica en el sistema de salud actual; la necesidad
urgente de transformar la manera de brindar apoyo a los cuidadores informales, quienes
son pilares fundamentales frecuentemente olvidados en el proceso de cuidados paliativos
domiciliarios. Esta investigacion demuestra que el éxito del cuidado no depende
Uunicamente de habilidades técnicas, sino que requiere un equilibrio entre el apoyo
emocional y la capacitacion practica, reconociendo que su bienestar es tan importante
como el del paciente para lograr resultados 6ptimos en el cuidado paliativo domiciliario.

Goncalves et al. (2024) (31) con su estudio “Cuidados paliativos y representaciones
sociales para cuidadores de pacientes oncolégicos en cuidados paliativos exclusivos: un
analisis exploratorio” adoptan una metodologia cualitativa con enfoque descriptivo y
exploratorio, fundamentado en la teoria de las representaciones sociales. La recoleccion
de datos se llevo a cabo durante el periodo de julio a septiembre de 2023 en un hospital
federal especializado en oncologia en Rio de Janeiro, con una muestra de 100
cuidadores, tanto principales como secundarios, que no mantenian un vinculo laboral
formal para ejercer su rol.

El articulo concluye que las percepciones de los cuidadores sobre los cuidados paliativos
se centran principalmente en dos aspectos: por un lado, reconocen la realidad de la
terminalidad y la ausencia de tratamiento curativo, y por otro, comprenden la importancia
del manejo de sintomas y el confort del paciente. Si bien estos cuidadores asocian los
cuidados paliativos con el final de la vida, también reconocen que el bienestar del
paciente puede mejorar significativamente mediante la atencidén técnica y asistencial
hospitalaria (31).
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Este estudio revela una perspectiva crucial sobre como los cuidadores informales
comprenden y enfrentan los cuidados paliativos en oncologia. Es significativo observar
gue, aungue los cuidadores predominantemente mujeres y familiares directos, reconocen
el fin de la vida de forma natural, también valoran la importancia del manejo sintomatico
y el confort del paciente. de la misma manera, sugiere la necesidad de desarrollar
programas de apoyo mas integrales que aborden tanto los aspectos técnicos como los
emocionales del cuidado, especialmente considerando las importantes demandas fisicas,
emocionales y espirituales que enfrentan estos cuidadores.

Un estudio reciente realizado por Moreno Rodriguez et al. (2024) (43) denominado:
“Percepcidn sobre el cuidado paliativo en el cuidador familiar de paciente con cancer que
se encuentra en el programa de cuidado paliativo en una institucion de IV nivel de
atencion de Bogota, segundo semestre 2023” tuvo como objetivo describir la percepcion
de estas personas sobre los cuidados paliativos ofrecidos a su familiar con cancer en la
institucion de salud. Esta investigacion es de tipo cualitativa, descriptiva e interpretativa
en la cual se realiz6 una entrevista semiestructurada a los cuidadores de los pacientes
adscritos al programa del Centro Integral en cuidado paliativo del Hospital San Ignacio
de Bogota.

La entrevista estd basada en la teoria de Merle Mishel que evalla las respuestas que
tienen las personas frente al proceso de enfermedad en el cual existe confusion y
desorden provocados por un estado de continua incertidumbre (43).

La percepcion del cuidador es un tema que no se ha abordado ampliamente en la
literatura, por lo cual existe un vacio en el conocimiento. Por otro lado, los cuidadores no
identifican la labor que realizan los cuidados paliativos en la mejora de la calidad de vida
de los usuarios, asi como también lo asocian de manera directa con el término muerte o
con el lugar donde van los que estan proximos a descender, es decir que hay un estigma
bastante marcado (43).

Por tal razén, es muy importante la participacion activa de Enfermeria en sistemas de
apoyo tanto a los pacientes por medio de los cuidados paliativos, pero también a los
cuidadores en la promocidén de estrategias de afrontamiento para un duelo oportuno en
caso de desenlace, o en actividades que cuiden y preserven su salud fisica y mental, y
de informacién sobre los procesos que se lideran desde estos cuidados, para evitar
indicaciones erradas o divulgaciones intrascendentes. Siempre se debe tener presente
gue son un sinnumero de emociones las que experimenta el cuidador por lo cual es
proceso es adaptativo, progresivo y de gran acompafiamiento (43).
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5. METODOLOGIA

5.1. ENFOQUE METODOLOGICO

La investigacion se realizara mediante un estudio cualitativo con enfoque
fenomenoldgico, el cual se fundamenta en la comprension de las experiencias de vida en
su complejidad respecto a una situacion desde la perspectiva de la persona (44).

La fenomenologia presenta varios enfoques, por tanto, para este estudio se utilizara la
fenomenologia descriptiva planteada por Husserl (1970) como “la ciencia de la esencia
de la conciencia, comprender los fendmenos y dar una descripcion de la experiencia
humana tal y como la experimenta la misma persona” (45). En otras palabras, este
enfoque pretende comprender las experiencias y percepciones de las personas que son
objeto de estudio, el cual se hace desde los sentimientos y los puntos de vista de los
participantes enfocados en el tema que se aplique para la investigacion, en donde se
busca profundizar lo vivido del sujeto, tomandolo como eje central y abarcando de manera
integral el andlisis de las situaciones que lo rodean y que son caracteristicas esenciales
de lo que se estudia (46).

5.2. DISENO DE INVESTIGACION

Se realizara un estudio de tipo fenomenologico descriptivo, el cual se enfoca segun
Sandoval en describir la experiencia sin acudir a explicaciones causales, esto se traduce
en el conocimiento de la experiencia subjetiva de individuos y grupos, asimismo, intenta
desvelar el mundo segun lo experimenta el sujeto, a través de sus historias del mundo
de la vida” (46). Por tanto, el presente disefio permitira abordar las vivencias de los
participantes de esta investigacion, para describir la perspectiva de los cuidadores de
personas en cuidados paliativos.

5.3. POBLACION Y MUESTRA
La poblacion estara constituida por los cuidadores familiares de pacientes con cancer
avanzado que son atendidos en el Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo
de la ciudad de Neiva - Huila en el segundo semestre del afio 2025.

5.3.1. Ciiterios de inclusion:

e Cuidadores familiares de pacientes con diagnoéstico de cancer avanzado en cuidados
paliativos, que cuenten con edad igual o mayor a 18 afos.

e Aceptar participar voluntariamente en el estudio mediante consentimiento informado.

e Cuidadores familiares mayores de 18 afios de edad.
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5.3.2.  Criterios de exclusion:
e Cuidadores contratados (enfermeros, auxiliares de enfermeria, o cuidadores).
5.4. TIPO DE MUESTREO

Se emplear4d un muestreo intencional (47), seleccionando cuidadores familiares de
pacientes con cancer avanzado en cuidados paliativos que han vivido el fenébmeno de
estudio. Con respecto al tamafio de la muestra, no hay criterios que definan el tamafio de
esta, se determinara de acuerdo con la obtencion de informacion necesaria para el
desarrollo del estudio, es decir, hasta cuando no emerjan nuevos datos relevantes en las
entrevistas.

5.5. CRITERIOS DE RIGOR

En la investigacion cualitativa, donde los datos suelen ser subjetivos y contextuales, la
calidad cientifica depende de la validez y confiabilidad de los datos (48). Para preservar
el rigor cientifico de la presente investigacion, se tendran en cuenta los cuatro criterios
propuestos por Guba y Lincoln (1985) para controlar sesgos y validar resultados (49), se
utilizan las siguientes estrategias para garantizar que los hallazgos representen
auténticamente la experiencia vivida por los participantes:

Credibilidad (validez): Se refiere a la confianza o veracidad de los hallazgos en una
investigacion, asegurando que los datos recopilados reflejen fielmente la realidad, por lo
cual se emplean estrategias como la observacion persistente, la permanencia prolongada
en el campo, la busqueda de evidencia negativa o contrastada, la verificacion de la
informacion con los informantes y la triangulacién de datos (49).

Transferibilidad (generalizacion): Es la posibilidad de extrapolar los resultados a
situaciones similares, evaluando el alcance y la aplicabilidad de los descubrimientos.
Para lograr la transferibilidad se utiliza: el muestreo intencional de los casos y la
descripcion detallada del fendmeno, pues cuanto mas exhaustiva sea la informacion
recopilada, mayor sera su comprension y por ende la posibilidad de transferir las
conclusiones a otras poblaciones (49).

Dependencia (fiabilidad): Esta relacionada con la obtencién de los mismos resultados al
replicar el estudio en sujetos y contextos iguales o similares. Se consigue mediante: la
auditoria de dependencia, en el cual las decisiones metodolégicas y el trabajo de
interpretacion de los datos son examinados por un investigador externo (49).

Confirmabilidad (objetividad): Corresponde a la neutralidad y la objetividad de la
investigacion cualitativa. Garantiza la veracidad de los resultados obtenidos a partir de
las descripciones de los participantes. La objetividad se logra a través de los instrumentos
de recoleccion de datos alineados con los objetivos del estudio, la transcripcién textual
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de entrevistas, la contrastacién de resultados con literatura existente y la revision de
hallazgos por otros investigadores (49).

5.6. TECNICA DE RECOLECCION DE LA INFORMACION

La técnica que se utilizara para la recoleccion de informacion es la entrevista a
profundidad, esta consiste segun Taylor y Bogdan (1984) como “encuentros cara a cara
entre en el entrevistador y los participantes del estudio, dirigidos hacia la comprension de
las perspectivas que tienen los participantes respecto a sus experiencias vividas tal y
como las expresan en sus propias palabras” (50).

La entrevista se llevard a cabo en un salén de la Facultad de Salud de la Universidad
Surcolombiana si los participantes estan de acuerdo con ello, no se descarta la posibilidad
de realizarse en otro lugar siempre y cuando se garantice la confidencialidad y privacidad
de los participantes, teniendo en consideracion el caracter sensible de la tematica a tratar.
Ademas, se procurara que el espacio elegido sea comodo y agradable para todos los
asistentes.

La entrevista se iniciard con una pregunta general que dara inicio y orientara la
conversacion entre el entrevistador y la persona entrevistada: ¢ Qué significa para usted
brindar cuidado a su familiar?

La recoleccion de la informacion se realizara por medio de grabaciones de audio desde
un dispositivo mévil. También, se tomaran notas complementarias que permitiran la
formulacion de nuevas preguntas durante la entrevista. Las grabaciones seran
almacenadas y se usaran solamente para los fines de la investigacion. La transcripcion
sera realizada por los investigadores en un término no mayor a 24 horas, puesto que es
esencial para el rigor y la validez de la investigacion cualitativa.

5.7.  ANALISIS DE LOS RESULTADOS

Para el analisis de los datos se aplicara la metodologia fenomenoldgica propuesta por
Colaizzi (1978), siguiendo sus siete pasos clasicos Este método proporciona un
procedimiento riguroso y estructurado para extraer el significado esencial de las
descripciones de los participantes, asegurando que el andlisis permanezca fiel a los datos
originales.

e Leer y releer la transcripcion: El proceso comienza con la recopilacion de datos
cualitativos, como transcripciones de entrevistas, narraciones personales o diarios.
Estos datos deben capturar las experiencias y perspectivas de los participantes
del estudio. El investigador se sumerge en el material recolectado,
familiarizandose con el contenido y buscando patrones, temas y elementos
significativos dentro de los relatos (52).
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Extraer declaraciones significativas que pertenecen a la del fenbmeno: En esta
etapa, el investigador identifica segmentos de texto relevantes y significativos que
reflejan las experiencias de los participantes. Estos segmentos se conocen como
"unidades de significado" y pueden ser palabras, frases o péarrafos (51).

e Formulacién de significados a partir de enunciados significativos: El siguiente paso
implica la formulacion de expresiones descriptivas o resimenes para cada unidad
de significado. Estas expresiones capturan la esencia de lo que los participantes
estan transmitiendo en sus propias palabras (51).

e Agregar significados formulados en grupos de temas: El investigador agrupa las
expresiones descriptivas en categorias tematicas mas amplias que representan
conceptos claves que emergen de los datos. Estas categorias tematicas son
construidas a partir de las experiencias de los participantes, en lugar de estar
predefinidas (51).

e Desarrollar una descripcion exhaustiva: En esta etapa, se revisan las categorias y
se refinan para asegurarse de que sean coherentes, comprensibles y
representativas de las experiencias subyacentes (51).

e Identificar la estructura fundamental del fenOmeno: El investigador crea una
descripcion comprensiva de la experiencia o fenbmeno en estudio, utilizando las
categorias tematicas y las expresiones descriptivas. Esta descripcion busca
capturar la esencia de las experiencias de los participantes y presentarlas de
manera coherente (51).

e Validacion de los hallazgos del estudio: Es importante que el investigador valide
sus hallazgos y analisis con los participantes u otros investigadores cualitativos
para asegurarse de que las interpretaciones sean precisas Yy reflejen fielmente las
experiencias de los participantes (51).

Al seguir estos pasos, se generan significados ricos y significativos que ayudan a dar
sentido a las complejidades de la vida humana y a informar futuras investigaciones o
intervenciones (51).
5.8. CONSIDERACIONES ETICAS
Para la presente investigacion se contemplaran las siguientes normas:
e Ley 911 de 2004, la cual dicta disposiciones deontoldgicas para el ejercicio de los PE
en Colombia, haciendo énfasis en el art. 1 y art. 2 en donde se establecen los

principios y valores éticos que orientan el cuidado ofrecido por enfermeria (52).

e Resolucion 8430 de 1993, propuesta por el Ministerio de Salud, donde se dictaminan
normas cientificas, técnicas y administrativas que orientan las investigaciones en
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salud; soportado en el art. 5 por el cual todo ser humano que sea objeto de estudio
se le debe primar el respeto a la dignidad, proteccién de los derechos y al bienestar.
Ademas, el art. 11 de esta resolucion clasifica la presente propuesta de investigacion
como un estudio de riesgo minimo, ya que, se emplean métodos y técnicas
documentales retrospectivas, y no emplea intervenciones que puedan alterar el
estado bioldgico, fisico, psicoldgico o social del individuo (53).

e Se sustenta por Helsinki en su declaracion a la Asociacion Médica Mundial (1964),
en la cual menciona que toda investigacion realizada en seres humanos debera estar
sujeta a normas éticas que promuevan el respeto y el cumplimiento de los derechos
individuales de los sujetos a estudiar (54).

e Se tuvieron en cuenta los principios éticos propuestos por Ezequiel Emanuel (55),
mencionados a continuacion:

Valor cientifico o social: Los resultados contribuyen al conocimiento sobre el significado
de las experiencias vividas por los cuidadores de personas con cancer avanzado en
cuidados paliativos.

Validez cientifica: fue soportado por documentos, estudios de bases de datos y la
normatividad vigente.

Seleccion justa de los participantes: Para la seleccion de los participantes del estudio, se
tuvo en cuenta la informacion suministrada por la base de datos de Cuidados Paliativos
del HUHMP. Adicionalmente, la seleccion fue determinada por los criterios de inclusion
descritos anteriormente.

Balance riesgo-beneficio favorable: El riesgo es minimo, puesto que se puede llegar a
presentar en el participante emociones y sentimientos positivos 0 negativos, que podrian
desencadenar episodios de llanto, ansiedad o estrés. Por otra parte, se tendra como
beneficio el conocimiento sobre el significado de las experiencias de los cuidadores de
personas con cancer avanzado en cuidados paliativos, lo cual sentara bases para
préximos estudios.

Evaluaciones independientes: La presente investigacion fue sometida a la evaluacion por
parte del Comité de Etica y Bioética del HUHMP.

Consentimiento informado: Se solicitara a los participantes acatar y firmar el
consentimiento para tratar datos y grabacion suministrados por ellos.

Respeto por los participantes: Se les otorgara a los sujetos de estudio confidencialidad,
privacidad en los datos obtenidos durante la realizacion del estudio. También, se
respetara la decision de continuar o retirarse del mismo, primando su derecho a decidir y
a su privacidad.
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Asi mismo, se informé a los participantes de forma adecuada y clara los objetivos, la
justificacion y los riesgos-beneficios que pueden llegar a presentarse durante el estudio.
De igual manera, el sujeto puede desistir a continuar con el estudio y retirar su
consentimiento informado, donde los investigadores no podran oponerse a dicha decisién
(54).

Las Normas de Buenas Practicas Clinicas (56), toda informacion proveniente de la
investigacion se registrara y guardara después de finalizada la investigacion, para permitir
su verificacion, reporte e interpretacion. En los registros se protegera la identidad de los
sujetos, asignandoles un cédigo que es un namero solo por el investigador y al publicar
los resultados se mantendra la confidencialidad en la identidad de los sujetos.

Dentro de los principios éticos que se garantizaran son (57):

No maleficencia, la no realizacibn de procedimientos que ocasionen dafio a los
participantes. La beneficencia y la reciprocidad se entienden como la obligacion ética de
entregar los posibles beneficios y reducir los riesgos, de tal forma que los riesgos de los
gue participen en el estudio, sera sopesado razonablemente frente a los beneficios
esperados en el cual en la presente investigacion no se van a someter a ningun tipo de
procedimientos.

La autonomia, se garantizard a los usuarios la participacion libre y voluntaria en el
estudio. La confidencialidad mediante la asignacion de un codigo numérico al responder
los cuestionarios en ningidn momento se les pedird el nombre ni identificacion, la
informacion sera conocida solamente por los investigadores y los datos no se utilizaran
para otros fines que no sean los investigativos.

El consentimiento informado “es el acuerdo por escrito, mediante el cual el sujeto de
investigacion o en su caso, sSu representante legal, autoriza su participacion en la
investigacion, con pleno conocimiento de la naturaleza de los procedimientos, beneficios
y riesgos a que se sometera, con la capacidad de libre eleccion y sin coaccion alguna”
(53). Teniendo en cuenta los criterios para la elaboracion de un consentimiento
informado, se diseflara un formato para ser diligenciado por los participantes, el
desistimiento (Anexo A), y manejo de la confidencialidad de los datos (Anexo B).

Seguridad del dato: para el manejo de los datos suministrados por las instituciones ya
sea un listado en fisico o base de datos en medio magnético con el fin de encontrar
cuidadores de personas con enfermedades crénica no transmisibles, se tendra en cuenta
lo establecido en el Decreto 1377 de 2013 (58) y la Ley 1581 de 2012 (59), por la cual se
dictan disposiciones generales para la proteccion de datos personales en Colombia, y
bajo sus lineamientos se tomaran las medidas de proteccion de la informacién.

Derechos de Autor: Los derechos de autor seran para los participantes en la investigacion

y la propiedad intelectual se tendra en cuenta el acuerdo de propiedad intelectual debido
a la financiacion que se recibe de la Universidad Surcolombiana, asi como también se
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respetara y acogera la legislaciéon Nacional concerniente con los derechos de autor
contenidos en la ley 23 de 1982 (60), la normatividad internacional respecto al plagio,
copia, y/o fraude en los articulos cientificos.

Costo — Beneficio: Los costos econdmicos asociados a la investigacidon seran asumidos
en su totalidad por los investigadores. Los beneficios, del estudio permitira:

e Visibilizar las experiencias de los participantes, lo que puede contribuir a futuras
estrategias de apoyo.

e Fortalecer su reconocimiento en la investigacion en cuidados paliativos y atencion al
cuidador.

e Ampliar el conocimiento y contribuir al desarrollo de la disciplina.

e Generar insumos para futuras investigaciones y estrategias de intervencion en el area
de cuidados paliativos, lo que fortalecera a la comunidad académica y la practica
disciplinar.

Alcance: Este estudio busca describir y comprender el significado de la experiencia de
los cuidadores familiares de personas con cancer avanzado en cuidados paliativos. Se
analizaran las vivencias, emociones y percepciones asociadas al proceso de cuidado en
esta etapa, proporcionando una vision profunda sobre los desafios y necesidades de este
grupo poblacional.

Riesgo: Este estudio se clasifica como de riesgo minimo, dado que emplea entrevistas
cualitativas sin intervencion directa en la salud fisica o psicologica de los participantes.
No se abordaran aspectos altamente sensibles de su conducta, y se garantizara la
privacidad y confidencialidad de la informacion proporcionada.

Impacto: Se espera que esta investigacion tenga un impacto significativo a nivel
académico, clinico y social:

A través del reconocimiento de las experiencias de los participantes se pueden mejorar
los sistemas de apoyo.

e Los investigadores fortaleceran el conocimiento en la fenomenologia del cuidado y
su impacto en los cuidadores.

e Las instituciones de salud podran utilizar los hallazgos para mejorar la atencion y el
acompafamiento a los cuidadores.

e Se generaran aportes tedricos y metodolégicos que podran servir de base para
nuevas investigaciones.
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Declaracién de conflicto de interés: Los autores de la investigacién declaramos que no
tenemos conflicto de intereses para el desarrollo de la investigacion.

Derechos de autor: Los derechos de autor seran para los participantes en la investigacion,
se respetard y acogera la legislacién Nacional concerniente con los derechos de autor
contenidos en la ley 23 de 1982 (60), la normatividad internacional respecto al plagio,
copia, y/o fraude en los articulos cientificos.

Confidencialidad de la informacién: La informacion sera recolectada, sistematizada y
analizada, Unicamente por los investigadores, y los datos seran codificados con nimeros
para omitir nombres de los participantes y salvaguardar su identidad. Para el andlisis de
los datos y presentacién del informe y articulo, los datos seran agrupados asignandoles
un tema que represente la informacién dada por los participantes, de forma que no se
usara informacion que comprometa la seguridad de los participantes ni de la institucion.
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6.

RESULTADOS

Se entrevistaron 11 cuidadores de personas con diagnostico de cancer avanzado en
cuidados paliativos, el 81.8% corresponde a mujeres y el 18.2% a hombres, con edad
media de 46 afos. La tabla 1 presenta la caracterizacion sociodemogréfica de los

participantes.

Tabla 1. Caracterizacién sociodemografica de los cuidadores n=11

Cuidador

Género

Edad

Relacion
con quien
cuida

Diagnostico
de la
persona a
quien cuida

Edad de la
persona que
cuida

Patricia

Femenino

44 afios

Sobrina

Linforma no
hodgkin de
celulas
grandes
(difuso)

58 afios

Myriam

Femenino

23 afos

Hija

Tumor
maligno del
ovario

45 afos

Lucia

Femenino

49 afios

Hija

Tumor
maligno del
ano, parte
no
especificada

75 afnos

Martha

Femenino

51 afios

Hija

Tumor
maligno de
mama

85 afos

Santiago

Masculino

59 afios

Hijo

Tumor
maligno de
los
bronquios o
del pulmon

79 afnos

Verdnica

Femenino

30 afios

Hija

Tumor
maligno del
endometrio

56 afos
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Tumor

maligno de
Rosa Femenino 34 afos Hija los 67 anos
bronquios o
del pulmon

Tumor
Julian Masculino 53 afios Esposo maligno del |59 afos
ovario

Tumor
Marleny Femenino 64 afos Esposa maligno de | 73 afios
la préstata

Tumor

maligno de
Carmen Femenino 49 afnos Esposa los 44 ainos
bronquios o
del pulmon

Tumor
maligno del
cuerpo del
estbmago

Leonor Femenino 49 afnos Esposa 64 anos

Fuente: elaboracion propia.

A partir del andlisis de las entrevistas realizadas a cuidadores de personas con cancer
avanzado en cuidados paliativos, emergieron 7 temas centrales que permiten
comprender el significado profundo de la experiencia del cuidado. Los nhombres de los
participantes mencionados a continuacion se reemplazaron por nombres ficticios.

Tema 1. El impacto emocional del cuidado

El impacto emocional del cuidado se manifiesta como una vivencia profundamente
desgastante, marcada por la impotencia, el sufrimiento compartido y la confrontacion
constante con el deterioro progresivo del ser querido. Los cuidadores relatan como
presenciar el avance de la enfermedad erosiona su estabilidad emocional: ver el dolor
fisico, la pérdida funcional y la fragilidad creciente del familiar genera tristeza,
desconsuelo y una sensacion de injusticia que se vuelve dificil de sobrellevar.

“...Es demasiado dificil ver como se deterioran las personas...”; “...uno se pone como en
esos zapatos...”; “...Frustrada al saber de que uno no puede hacer nada...” Patricia
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“...Mas que todo dolerle el alma de ver tanto abuelo postrado en la cama de un hospital

sin que nadie vaya a verlo y eso a mi me dolié mucho...”; “...Eso cansa, un cansancio,
eso si es un agotamiento fisico y moral para uno...” Santiago

“...Es tanto como para el paciente como para uno, una carga de impacto emocional
fuerte...”; “...Pues era aun mas desgastante la ida al hospital todos los dias para que le
hicieran la radio pero uno tiene que mostrarse fuerte contra la situacion del paciente...”

Rosa

La enfermedad introduce, ademas, una carga emocional compleja: frustracién al no poder
aliviar el dolor, miedo ante la evolucién incierta y culpa por sentir cansancio, rabia o
deseos de rendirse. La vivencia del cuidado se convierte en un espacio en el que
coexisten el amor y el agotamiento, la fortaleza que se intenta mostrar y la vulnerabilidad
gue se vive en silencio.

“...Sobrellevar a la persona cuando ella tiene dolor y que no quiere nada, no quiere que
nadie se le acerque...” Myriam

“...Ella es la que esta sintiendo el dolor, no somos nosotros...” Patricia

“...El dolor lo sentia mi mamita, lo sentia yo y lo sentiamos todos nosotros...”; “...Ella el
dolor de esa espalda que no podia caminar, ya a lo ultimo ya no se paraba, tocaba
cargarla porque ya no usaba los piecitos para caminar, el dolor de espalda fue el mas
duro...” Santiago

La experiencia del cuidado de un familiar con cancer en etapa avanzada es vivida como
un proceso emocional profundo y multidimensional, en el que el sufrimiento, la adaptacion
constante, la responsabilidad moral y el desgaste fisico y emocional se entrelazan,
dejando huellas significativas en quienes acompafan el final de la vida de su ser querido.

Tema 2. Asumir y transformar el rol del cuidador

La consolidacién del rol del cuidador surge como un proceso que trasciende la asistencia
fisica, convirtiéndose en una transformacién emocional profunda.

Los cuidadores describen como sus vidas se reorganizan por completo en torno a las
necesidades del paciente, lo que en su gran mayoria genera una sobrecarga fisica y
emocional, reflejada en agotamiento por la tension entre el compromiso asumido y los
cambios adquiridos en su vida personal que les dificultan cumplir cdmodamente con su
labor.

“...Porque siempre me toca, siempre salir, soy yo, siempre...” Martha

“...Eso fue una experiencia muy tenaz para mi...”; “...Yo sali de trabajar para poder estar

pendiente de ella...”; “...Cambio totalmente la vida porque eso es muy tenaz usted estar
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8-12 horas en un hospital, venir y dormir 6 horas, volverse a parar, volverse a dedicar al
otro dia a lo mismo, al mismo trajin de todos los dias...” Santiago

“...Yo dejé de trabajar seis meses...” Rosa

“...Es una experiencia que tiene uno que tomarla con calma, con responsabilidad, porque
es una situaciéon que uno nunca espera...”; “...Yo nunca la dejé a un lado. Yo siempre

estuve ahi pendiente de todo...”; “...Siempre es duro, para mi fue duro...” Julian

“...No supe qué fue tener tranquilidad, que diga usted voy a dormir, voy a descansar,
no...” Leonor

Sin embargo, los cuidadores reflexionan sobre como estas experiencias, les han
permitido desarrollar una fortaleza interior y una comprension mas profunda de la vida y
la vulnerabilidad humana. A pesar de las dificultades, expresan gratitud y una disposicién
constante, motivados por el vinculo Unico e irrepetible que comparten con la persona a
su cuidado.

“...Al principio como que traté de entrar en depresién y yo dije no, yo no puedo entrar en
€s0 porque mi mama me necesita...”; “...Yo creo que el amor por su madre siempre va a
ser mas que mas que un cansancio fisico...” Lucia

”...Me tocd que asumir la responsabilidad a mi...”; “...Todo esto me ha servido para uno
hacer de cuenta que uno nunca tiene que en la vida renegar...” Julian

“...Es un tema de que usted tiene que saber que usted se va a cansar, pero como que yo
siento que uno al ver que la otra persona esta sufriendo mas, uno dice no importa el
cansancio de uno...”; “...La parte humana que yo le puse a mi mama, el amor, ponerle
peliculas de comedia, cocinarle, acompafarla, todo el amor que yo le di en su
enfermedad, toda la paciencia, toda la compasion, eh eso no, usted puede ser la persona
mas ignorante del mundo o no haber hecho ni la primaria, eso es algo humano...”

Veronica
Tema 3. La impotencia de cuidar: Un sufrimiento compartido

La experiencia esta marcada por una profunda impotencia ante el dolor del ser querido.
Los cuidadores describen la frustraciéon de ver sufrir al paciente sin poder aliviarlo,
especialmente cuando los medicamentos dejan de hacer efecto, los procedimientos
generan mas dolor o no saben qué hacer en momentos de crisis. Esta falta de control
produce angustia, incertidumbre y tristeza, pues aunque desean hacer mas, reconocen
gue sus posibilidades son limitadas:

“...Uno quiere hacer mas pero no puede...”; “...Se siente uno con una frustracion o con
una... incertidumbre de saber que uno no puede hacer nada..." Patricia
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“...El dolor que ella sentia, pues se volvié pues doloroso para nosotros también, porque
uno se queda en una impotencia terrible, no poderla ayudar con su dolor...”; “...Y un
momento en los zapatos del cuidador, de la angustia y la impotencia que siente uno de
no poderle ni siquiera pasarle una pasta porque no la tenemos...” Lucia

“...Eso es muy doloroso, uno tener a su mamita enferma de eso y saber que dia tras dia
los medicamentos no le hacen efecto, eso es muy duro...” Santiago

La impotencia se intensifica con la preocupacion por los efectos de tratamientos como la
guimioterapia y la radioterapia, que en ocasiones generan episodios de dolor extremo.
Acompanar al paciente en estos momentos se siente devastador, porque el sufrimiento
ajeno se vuelve propio y la presencia del cuidador parece ser lo Unico que puede ofrecer:

“...Eran cinco minutos de eso como si le estuvieran arrancando la piel...”; “...Fue
demasiado impresionante el dolor tan fuerte que ella sentia, y con ese tacto ella ademas
sintié6 demasiado dolor...” Verdnica

“...Cuando ya empezaron con las radios, no toleraban ni siquiera el agua. Entonces a
veces entraba en crisis como de llorar muchisimo, de que no se aguantaba...” Rosa

“...Acompanarla que le daba el medicamento y sentarme ahi el tiempo que le pasara el
dolor porque qué mas hacia yo...” Julian

Este escenario también genera cansancio emocional y sobrecarga, especialmente
cuando se deben sostener simultaneamente otras responsabilidades. Algunos
cuidadores expresan el deseo de tener mas tiempo para si mismos, pero la exigencia del
cuidado no permite descansar. En conjunto, la vivencia refleja un agotamiento constante
y el dolor de enfrentar cada dia la imposibilidad de aliviar plenamente el sufrimiento del
ser querido:

“...Yo estoy cansada porque, pues yo tengo dos hijas, yo tengo a mi esposo, bueno, es
gue no es solamente lo de él, son tantas cosas. Y yo le digo, sefior, eh me siento cansada,

no sé como hacer mas...”; “...Yo a veces le digo a él que yo me siento como estresada y
yo quisiera, salir mas, como poder trabajar, como colaborar mas en la casa...” Carmen

Tema 4. Redes de apoyo y condiciones sociales: sostén o barrera del cuidado

La familia emerge como un sistema vital de soporte emocional, practico y espiritual
significativo, cuya presencia alivia la vulnerabilidad que implica el proceso de
enfermedad. Los testimonios muestran dindmicas familiares cohesionadas, basadas en
la union y la reciprocidad, donde el acompafiamiento cotidiano y la redistribucion del
cuidado brinda motivacion en los momentos dificiles. De forma que, estas redes no solo
sostienen al paciente, sino también al cuidador:
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“...En esas etapas de la enfermedad es lo que mas necesita uno, no estar solo...”; “...la
mas grande dificultad o la falla mas grande, que es la ausencia de familia ante los
procesos de una enfermedad...” Patricia

“...La familia fue un apoyo fundamental, yo creo que fue uno de los pilares para que mi
mama estuviera de pie...” Lucia

“...Mi mamita nos decia siempre teniamos que vivir unidos, todos unidos y todos somos
asi..”; “...Ella nos cuid6 en vida y le sigo pidiendo que nos cuide ahorita después de
fallecida...” Santiago

“...Me volvié el animo porque yo estuve a punto de tirar la toalla, ¢ si? Porque ya vino el
apoyo de mi familia...” Julian

“...Los hijos me han ayudado. Han estado también pendientes con él también, llamandolo,
todo, entonces tampoco ha sido asi, como sentirse asi sélo...” Marleny

Sin embargo, cuando se exponen a desigualdades dentro de las redes familiares,
reconocen el peso emocional y fisico que implica asumir el rol de cuidador principal,
siendo en algunos casos en quienes recae plenamente la responsabilidad de cuidar, con
poca o nula participacion de los otros miembros de la familia. Este contraste introduce la
tension entre el ideal de apoyo compartido y la realidad desigual del cuidado:

“...Es una responsabilidad grande cuidar a otra persona, a veces no sabia ni qué hacer,
toda la carga que tenia, mis hermanos no eran como de estar muy al pendiente de eso...”
Myriam

“...Lo duro para mi es que mis otras hermanas no se preocupen....”; “...Porque siempre
me toca, siempre salir, soy yo, siempre...” Martha

De igual forma, los testimonios muestran que el cuidado se ve configurado por
condiciones sociales, como la carencia econémica. La precariedad econémica aparece
como la barrera provincial, por ejemplo en aquellos casos donde la exigencia de la labor
de cuidado impide trabajar, lo que limita el acceso a recursos basicos necesarios para el
cuidado como transporte, alimentos, alojamiento, medicamentos y/o insumos médicos.

“...Ya practicamente hace 5 meses no nos dan los medicamentos para ella, nos toca lidiar
con cuestiones del dolor porque la situacién econdémica de ellos es muy dificil, entonces
he puesto tutelas y tampoco...” Patricia

“...No pude hacer mas por ella, porque muchas cosas me limitaban; lo econémico, el
tiempo, no se podia...” Myriam

“...No tener plata con que llevarla y tener que pedir, eso ha sido lo mas duro para mi, me
chorrean las lagrimas...” Martha
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“...Pues ha sido muy dificil, porque pues ahorita yo no puedo trabajar y él tampoco,
entonces, pero pues ahi estamos, si sefora...” Carmen

Tema 5. Espiritualidad, fe, esperanza y resiliencia

Esta dimension espiritual se entrelaza con la del paciente, generando un espacio
compartido de fe y resiliencia que funciona como filtro para reinterpretar las dificultades
desde una perspectiva de crecimiento y aprendizaje. Los cuidadores describen diversas
formas de afrontamiento pasivo sustentado en la confianza divina, incluyendo la
esperanza activa, la fe en procesos de sanacion y la fortaleza derivada de sus creencias
religiosas.

Los testimonios revelan particularmente como la fe funciona como herramienta activa
para gestionar la tristeza y como la aceptacion de la voluntad de Dios sobre el curso de
la enfermedad proporciona serenidad y descanso, enfatizando en que ningun otro
recurso, ya sea medico, psicolégico o de apoyo social, lograba proporcionarles la misma
tranquilidad. Es por ello que, la espiritualidad, fe, esperanza y resiliencia operan como
recursos fundamentales de afrontamiento para los cuidadores de pacientes con cancer.

En este sentido, los cuidadores manifiestan haber mantenido la esperanza de
recuperacion incluso en momentos criticos, y describen tener que sostener esta
esperanza especialmente cuando el paciente queria abandonar el tratamiento. Por
ejemplo, en ocasiones, los cuidadores utilizaban la oracion como herramienta para aliviar
el dolor fisico del familiar enfermo.

“...Dios es la Unica esperanza, y pues uno lo primero es Dios, porque El es el tnico que

tiene todo el poder...”; “Encomendarnos en él, que él es el unico que dispone de la vida
de uno...” Marleny

“...Dios levanta los huesos y le da el soplo de vida, entonces esa palabra me llegé mucho
y entendi que mi mama se iba a salvar...”; “...Asustados pensando que pudiera pasar
cualquier cosa, pero gracias a Dios la misericordia de Dios y la virgen, mi mama fue
mejorando...” Verdnica

Asimismo los cuidadores relatan entregarse a Dios a través de visitas a iglesias,
participacion en actividades religiosas con otras personas, Yy la realizacién de rituales
como unciones con aceite. Estas practicas colectivas generan redes de apoyo espiritual
gue complementan el soporte emocional de familiares y amigos. De este modo la
espiritualidad, fe, esperanza y resiliencia operan como recursos fundamentales de
afrontamiento para los cuidadores de pacientes con cancer.

“...Pues yo no s€, yo a veces digo pues era una prueba de Dios, no sé...”; “Mi experiencia
pues es confiar mas en Dios y esperar que él se sane, si sefora, si...” Carmen
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”...Pero yo me aferraba mucho al Sefior... yo me volvi muy catdlico, yo era una persona
que no iba casi a una iglesia...” Julian

Tema 6. Cuidar desde el amor: la fuerza que trasciende el sufrimiento

El amor aparece como el motor principal del cuidado, una fuerza transformadora que
permite sostener el proceso a pesar del sufrimiento y la sobrecarga. Este vinculo se
manifiesta en gestos de ternura, resiliencia y entrega absoluta.

Los testimonios muestran que el cuidado durante una enfermedad compleja como el
cancer resulta en una experiencia dificil por la carga fisica y emocional derivada de una
evolucién patolégica muchas veces degenerativa pero que, a pesar de esto, es
significativa para el cuidador por el vinculo que se comparte con el familiar y que le
permite aceptar este rol con dedicacion, entrega y afecto ademas de sentir que es una
parte importante en su recuperacion y rehabilitacion.

“...Yo lo cogi con mucha tranquilidad por el amor que le tengo a mi madre, los hijos
tenemos que cuidar de los padres...”; “..le pido todos los dias que nos cuide, que nos
proteja porque ella nos cuidd en vida y le sigo pidiendo que nos cuide ahorita después de
fallecida...”. Santiago

El cuidado se vive como una experiencia profundamente transformadora que combina
amor, responsabilidad moral, gratitud, cohesion familiar y un sentido que trasciende lo
fisico. No se percibe como una carga impuesta, sino como una oportunidad para
acompanfar, agradecer y honrar al familiar en una etapa critica y vulnerable.

“...Mi mami me quiere mucho, es lo que yo veo...”; “...Yo a ella la abrazo, cada dia le doy
beso, la consiento, yo le pido perddén si es que yo le he llegado a faltar como hija...”
Martha

“...Fue como el momento de sentir, como retribuirle a mi mama todos los cuidados que
ha tenido conmigo y todo lo que ha sido conmigo”. Rosa

“...Todas las personas fisicamente nos cansamos, pero ante todo esta el amor a su
mama...” Lucia

“...Por una persona que quiere tanto, uno se esmera bastante. Quisiera haberlo hecho
mucho mejor pero... no se pudo...” Myriam
Tema 7. Percepciones del sistema de salud: entre el apoyo o la deshumanizacion

Las experiencias de los cuidadores con el sistema de salud son ambivalentes. En algunos
casos, su experiencia con el sistema de salud estuvo marcada por las demoras en la
atencion y acceso a medicamentos e insumos, siendo esta una de las principales
falencias debido a esperas prolongadas que aumentaron la angustia; deshumanizacion
del personal de salud, donde el trato de algunos profesionales fue percibido como apatico,
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distante e incluso cruel; y fallas en el acompafamiento integral de &reas clave como
nutricion o trabajo social:

“...De un 100%, el 80% se vuelven personas muy duras...”; “...Habia muchas personas
que gritaban de dolor y la persona iba y les decia, oye, mire que mi mama o mi familiar,
todavia no le toca el medicamento...” Lucia

“...Todo mundo tiene problemas, pero lo que nunca estoy de acuerdo es que lleguen al
trabajo a desquitarse con la gente del trabajo, los problemas se dejan en la casa...”
Santiago

“...No pudimos tener como ese acompanamiento de nutricién, porque yo sabia que era
muy importante el tema de la comida para su sanacion...” Verdnica

“...Dijo: sea como sea, usted se va a morir, hoy o mafana, usted siempre se va a morir,
entonces Yo le dije a la muchacha hagame un favor, esa no es la forma de hablarle a
él...”; “...Hablé con una sefiora que me dijo que era que ayudaba a las personas, como
es que se llama?, cuando uno no tiene apoyo, que le dan apoyo en el hospital, que le den

apoyo a uno de comida y eso, pero ese apoyo nunca llegé tampoco...” Leonor

En contraste con lo anterior, los relatos también expresan satisfaccion con diversos
aspectos de la atencion recibida, destacando la respuesta favorable a tratamientos, el
cuidado humanizado del personal médico y de enfermeria, y las barreras minimas
atribuibles al sistema de salud, mas no a la calidad de la atencion. La atencion profesional
se destaca como aspecto fundamental en la experiencia de los cuidadores, ya que el trato
digno al paciente resultaba alentador y contribuia a disminuir la carga fisica, emocional y
social asociada al cuidado:

“...En el Moncaleano hacen mucho, mucha humanizacion del servicio, entonces siempre,
siempre, siempre contabamos con un excelente, excelente trato hacia tanto para mi mami
como para mi...” Rosa

“...Todos los funcionarios para mi me dieron un buen servicio, para mi me dieron todo lo
qgue yo necesitaba...” Julidn

“...Que puedan atender a la gente con ese amor, pues hasta ahora yo no tengo quejas.
Hemos sido bien atendidos...” Carmen

41



7. DISCUSION

Este estudio exploré la experiencia de los cuidadores de personas con cancer avanzado
en cuidados paliativos. Se identificaron siete temas: El impacto emocional del cuidado,
asumir y transformar el rol del cuidador, la impotencia de cuidar: Un sufrimiento
compartido, redes de apoyo y condiciones sociales: sostén o barrera del cuidado;
espiritualidad, fe, esperanza y resiliencia, cuidar desde el amor: la fuerza que trasciende
el sufrimiento y percepciones del sistema de salud: entre el apoyo o la deshumanizacion.

De acuerdo con la experiencia de los cuidadores, desde que se conoce el diagnéstico de
cancer, la vida se transforma al enfrentar un proceso marcado por la incertidumbre y el
estigma de un prondstico desfavorable. Acorde con lo descrito por Unsar et al. (2021),
Zhang et al. (2023) y Rozo et al. (2025) (61-63), la carga del cuidador es
multidimensional; marcada por el desgaste emocional, la reorganizacion del rol, la
sobrecarga fisica, las dificultades socioeconOmicas y la ambivalencia frente al sistema de
salud. Al igual que estos estudios, los cuidadores entrevistados expresaron sentimientos
profundos de tristeza, frustracion, impotencia y sufrimiento compartido, asi como la
necesidad de adaptar su vida personal para asumir el rol de cuidado de forma casi
exclusiva al ser esta una experiencia transformadora que requiere ajustar la rutina diaria
para desempefiar el rol, ya sea por conviccion personal o porque las circunstancias les
exigen asumirlo. Asimismo, se resalta la importancia de las redes de apoyo y la
espiritualidad como pilares fundamentales para afrontar la experiencia, y muestran que
la calidad del trato recibido en los servicios de salud puede funcionar tanto como un factor
protector como una fuente adicional de sufrimiento. De este modo, los resultados de la
presente investigacion no solo confirman los patrones ya descritos en la literatura, sino
gue aportan nuevas matizaciones sobre la vivencia emocional, el sentido moral del
cuidado y las tensiones derivadas de las desigualdades familiares y econémicas que
atraviesan el proceso de cuidar.

Apropiarse del rol como cuidador es de gran exigencia tanto fisica como
psicologicamente, pues es una labor que amerita realizar actividades de dominio médico,
emocional y practico durante largos periodos (63). Al relacionar los hallazgos de esta
investigacion con lo planteado en el articulo “Moral distress among family caregivers of
people with cancer in palliative care: A qualitative study” (63), se identifica una
coincidencia sustancial respecto a la complejidad emocional, fisica y social que
experimentan los cuidadores de personas con cancer avanzado. Este articulo destaca
gue los cuidadores suelen asumir responsabilidades amplias sin una preparacion formal,
lo cual incrementa el estrés, la incertidumbre y la sensacion de carga, elementos que
emergen con fuerza en los testimonios de los cuidadores entrevistados en este estudio.
Asimismo, la participacién activa del cuidador, aunque indispensable para la continuidad
del cuidado, puede verse limitada por el agotamiento, las demandas laborales, las
tensiones familiares y la falta de recursos; aspectos que también se reflejan en los relatos
de esta investigacion, especialmente en torno al cansancio emocional, las dificultades
econdmicas Yy la distribucion desigual de las tareas dentro de la familia. De esta manera,
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coinciden en sefalar que el cuidado en oncologia exige no solo atencion al paciente, sino
también intervenciones estructuradas de apoyo, formacion y acompafiamiento dirigidas
a los cuidadores, reconociéndolos como una pieza clave y, al mismo tiempo, vulnerable
dentro del proceso de enfermedad.

Pese a lo anterior, para los cuidadores el vinculo que tienen con su familiar les permitié
asumir con altruismo el cuidado de su ser querido, pues durante la trayectoria de la
enfermedad esta diada crea una relacion de interdependencia en la que ambas partes
comparten los desafios que impone el cancer, especialmente en su fase final. En
consonancia con el estudio de Song et al. (2024) (64), esta experiencia les permitio
desarrollar un vinculo méas estrecho y resignificar su propésito de vida al contribuir en el
alivio del sufrimiento, ya sea mediante acciones concretas que repercuten en la evolucion
del paciente o a través de su disposicion de dar compafiia y contencion, lo que da sentido
a su labor y se convierte en una fuente de satisfaccion personal.

Con el progreso de la enfermedad, se observo que el dolor es uno de los sintomas que
mayor impotencia generaba en los cuidadores. Manifestaban sentirse limitados a pesar
de su profundo interés por ayudar, llegando a compartir el sufrimiento de su familiar al
evidenciarlo mas no poder aliviarlo. Los cuidadores suelen recibir por parte del equipo de
salud informacion parcial y poco contextualizada sobre el manejo del dolor, por lo que
deben recurrir a sus experiencias o las de sus conocidos para dar alivio, resultando en
sentimientos de impotencia e inseguridad por su conocimiento limitado fuera del entorno
hospitalario (65,66). Estos hallazgos coinciden con lo planteado por Song et al. (2024)
(64), donde los cuidadores demostraron autonomia frente a las limitaciones del sistema,
buscando informacion y conocimientos que le permitieran mejorar la atencion brindada a
su familiar. Asimismo, se alinea con lo reportado por Twahirwa et al. (2025) (67), donde
los cuidadores reportaron estrategias como investigar previo a las consultas médicas
para comprender mejor la condicion del paciente y realizar preguntas pertinentes a los
diferentes profesionales de salud, lo cual contribuy6 a una mayor apropiacion del proceso
de cuidado y facilito la toma de decisiones informadas.

Sin embargo, estas estrategias individuales no sustituyen la responsabilidad institucional.
Con frecuencia los servicios de atencion en salud se centran en disefiar planes de
cuidado especializados para los pacientes con cancer terminal, pero a menudo no
satisfacen las necesidades igualmente cruciales del cuidador (30,68). La intervencién del
personal de salud puede pasar por alto la importancia del abordaje integral y equitativo
de las necesidades de la diada paciente-cuidador. Este proceso es esencial para
gestionar una respuesta asertiva en el cuidador, beneficiando la continuidad de su vida
tras la muerte del paciente con cancer, sin invisibilizar o minimizar las situaciones
estresantes que se enfrentan en el final de la vida.

Se hace evidente que la experiencia del cuidador en el contexto paliativo esta atravesada
por capas de significado que frecuentemente quedan ocultas para el sistema de salud,
como lo mencionan Tarberg et al. (2019) en su articulo “Silent voices: Family caregivers’
narratives of involvement in palliative care” (69). Este estudio describe cdmo muchos
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cuidadores transitan el proceso desde un lugar de silencio, con poca participacion en la
toma de decisiones y con escasos espacios para expresar sus emociones o dudas.
Nuestros resultados complementan y amplian esta perspectiva al mostrar que dicho
silencio no solo emerge de la dindmica institucional, sino también del propio desgaste
emocional, de la responsabilidad moral asumida y del profundo impacto de presenciar el
sufrimiento del ser querido. Mientras el articulo destaca la exclusion comunicativa como
principal fuente de invisibilidad, los testimonios de nuestros participantes revelan un matiz
adicional: aun cuando estadn presentes de manera ininterrumpida en el cuidado, sus
necesidades emocionales, fisicas y econdmicas suelen quedar relegadas, obligandolos
a sostener el proceso desde recursos internos como la esperanza, la espiritualidad y el
amor, pero también desde la renuncia personal y la sobrecarga. De esta forma, se
evidencia que la participacion activa del cuidador solo es viable cuando existen
condiciones humanas e institucionales que reconocen su voz, acompafian su
vulnerabilidad y legitiman su papel. La comparacion, por tanto, resalta un aporte
novedoso: el cuidador no es Unicamente un actor silenciado, sino un sujeto que se
moviliza entre la entrega total y la invisibilidad estructural, sosteniendo la experiencia de
cuidado a pesar de un escenario que, con frecuencia, no esta disefiado para contenerlo.

En relacion con lo expuesto por Nysaeter et al. (2024) (70), los resultados de la presente
investigacion permiten ampliar y matizar la comprension de las necesidades y
experiencias de quienes asumen este rol. En su estudio, Nysaeter et al. muestran que
los cuidadores desean un acompafamiento profesional accesible, constante y orientado
a disminuir la incertidumbre, especialmente en momentos criticos como el manejo del
dolor, los cambios funcionales del paciente y la toma de decisiones al final de la vida.
Estos planteamientos dialogan estrechamente con los relatos de nuestros participantes,
guienes también expresan la necesidad de sentirse guiados y respaldados por un equipo
de salud que humanice la atencion, brinde informacién clara y reconozca la carga
emocional que soportan. Sin embargo, un aporte distintivo de nuestra investigacion es
gue, ante la ausencia de un apoyo estructurado, los cuidadores recurren con mayor
fuerza a la espiritualidad, el amor y la cohesion familiar como pilares esenciales para
sostener el proceso. Mientras el articulo enfatiza la importancia de contar con
mecanismos formales de soporte, como orientacion profesional continua, asesoria
practica y apoyo emocional especializado; nuestros hallazgos revelan que, en contextos
donde estos apoyos son insuficientes o inconsistentes, la experiencia del cuidado se vive
con un nivel mayor de desgaste, impotencia y vulnerabilidad. Asi, la comparacion muestra
gue, aunque en ambos estudios los cuidadores requieren acompafiamiento permanente,
en nuestro contexto se suman barreras econémicas, experiencias de deshumanizacion y
desigualdad dentro de las redes familiares, lo que intensifica la carga y sostiene el
cuidado mas desde la fortaleza afectiva que desde el acompafiamiento institucional. Esta
tensién subraya la necesidad urgente de modelos integrales de apoyo que reconozcan al
cuidador como un actor central y no como un recurso invisible dentro del proceso
paliativo.

En relacion con lo planteado por Joung y Jones (2025) en su articulo “Mutualidad entre
pacientes con cancer y cuidadores familiares: un analisis conceptual” (71), los hallazgos
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de esta investigacion permiten comprender con mayor claridad cémo la interconexion, la
reciprocidad y la adaptacion mutua se expresan de manera concreta en la experiencia
cotidiana del cuidado. Mientras el articulo destaca que la mutualidad surge de la
comprensioén compartida, los vinculos preexistentes, la comunicacion y el entorno,
nuestros resultados muestran como estas dimensiones adquieren una profundidad
singular cuando el cancer avanza hacia etapas paliativas. La vivencia del cuidado
relatada por los participantes evidencia que la reciprocidad no siempre se materializa
como un intercambio equilibrado, sino como una forma de amor y responsabilidad moral
gue se sostiene incluso cuando el paciente ya no puede corresponder. Este matiz,
ausente en gran parte del andlisis conceptual, aporta una perspectiva novedosa al
mostrar que la mutualidad en contextos paliativos se vuelve asimétrica, emocionalmente
intensa y cargada de significados espirituales y afectivos. Asimismo, mientras el articulo
subraya que la mutualidad favorece la cohesién emocional y mejores estrategias de
afrontamiento, en nuestro estudio emergen elementos que complejizan esta relacion: la
impotencia frente al dolor del ser querido, el desgaste fisico, la sobrecarga emocional y
las barreras del sistema de salud pueden erosionar la mutualidad y generar tensiones
dentro de la diada. Sin embargo, también se evidencia que el amor, la fe, la gratitud y las
redes familiares actian como fuerzas restauradoras que permiten reconstruir esa
conexion profunda que sostiene el cuidado hasta el final de la vida. Asi, la articulacion
entre ambos estudios muestra que la mutualidad no es solo un concepto relacional
abstracto, sino un proceso vivo, fragil y dinamico que se fortalece o se quiebra segun las
condiciones emocionales, comunicativas y estructurales que rodean al cuidador y al
paciente.
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8. CONCLUSIONES

e La experiencia de los cuidadores de pacientes con cancer avanzado en cuidados
paliativos es profundamente transformadora y emotiva. Cuidar se convierte en un
proceso complejo en el que los cuidadores reorganizan su vida, enfrentan la
incertidumbre de la enfermedad y desarrollan recursos emocionales y espirituales
gue les ayudan a mantenerse fuertes ante las adversidades.

e La experiencia de los cuidadores informales muestra un trayecto lleno de
sentimientos intensos como tristeza, ansiedad, desilusidon, esperanza vy
agradecimiento, que se combinan con el trabajo diario de cuidar. Estas experiencias
evidencian que la fortaleza emocional y la resiliencia coexisten con el agotamiento
emocional, lo que convierte al proceso de cuidar en una experiencia ambivalente pero
de gran significancia.

e El rol del cuidador tiene un impacto significativo en su calidad de vida y bienestar
personal, lo que provoca fatiga fisica, agotamiento emocional, restricciones sociales
y problemas econdmicos. A esto se suma la interrupcion o postergacion de sus
proyectos de vida, incluyendo la imposibilidad de continuar en el &mbito laboral o con
su formacion académica, lo que profundiza la sensacion de sacrificio y renuncia
personal. No obstante, este impacto también tiene aspectos positivos cuando la
espiritualidad y el vinculo afectivo posibilitan que se reinterprete el esfuerzo realizado,
dandole significado y valor a la asistencia en el proceso de la enfermedad.

e Los cuidadores han sefialado como los retos mas importantes la incapacidad para
soportar el sufrimiento del ser querido, la distribucion inequitativa de las tareas de
cuidado en el nucleo familiar que genera una sobrecarga tanto fisica como emocional,
los problemas financieros y los obstaculos que presenta el sistema de salud. Estos
retos evidencian la necesidad de fortalecer el respaldo institucional, optimizar el
acceso a recursos y fomentar acciones que reduzcan el peso emocional, fisico y
social al que se enfrentan los cuidadores.
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9. RECOMENDACIONES

Para fortalecer el apoyo a los cuidadores, se sugiere llevar a cabo intervenciones
educativas oportunas y continuas que ayuden a entender la enfermedad, la gestién
diaria del paciente y la deteccién precoz de sefiales de alerta.

Es apropiado fomentar entornos de apoyo emocional y asesoramiento psicoldgico
gue posibiliten disminuir la carga percibida y crear estrategias de afrontamiento
saludables.

Por otra parte, es fundamental mejorar la comunicacién entre los cuidadores y los
servicios de salud, asegurando que la informacién sobre las rutas de atencién, la
disponibilidad de recursos y el proceso asistencial sea clara, coherente y adecuada;
esto significa aumentar la capacidad del sistema para resolver problemas y eliminar
los obstaculos administrativos que impiden el acceso.

Por ultimo, se recomienda fomentar iniciativas de la comunidad que fortalezcan las
redes de apoyo no formal, es decir aquellas que no hacen parte del sistema de salud
o instituciones oficiales, para que los cuidadores tengan el respaldo social necesario
para mantener sus funciones y prevenir el agotamiento.
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Anexo A. Consentimiento informado y desistimiento informado

FECHA DE EMISION:

MOSPlTAL FORMATO HA DE EMIS

CONSENTIMIENTO INFORMADO VERSION: 03
NIVERS'TAR'O PARA PARTICIPAR EN UN CODIGO: GDI-INV-FOO1H

HERNANDO MONCALEANO PERDOKIO -
il ol B ESTUDIO DE INVESTIGACION
Empresa Social del Estado MEDICA PAGINA: 3 de 4

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, , identificado con cédula de ciudadania
numero expedida en la ciudad de he leido y
comprendido la informacién anterior y mis preguntas han sido contestadas de manera
satisfactoria por el investigador que me entrevisté. He sido informado y entiendo que los datos
obtenidos en el estudio pueden ser publicados o difundidos con fines cientificos, por lo tanto,
deseo participar voluntariamente en el proyecto de investigacion.

Nombres y apellidos del Participante

Firma del participante

C.CNe°

Fecha:

Nombre y apellido del testigo Nombre y apellido del testigo
Firma del testigo Firma del testigo

C.CN° C.CN°

Direccion: Direccion:

Fecha: Fecha:

Esta parte debe ser completada por el investigador o su responsable. He explicado a la persona
el propdsito de la investigacion, le he explicado acerca
de los riesgos y beneficios que implican su participacion. He contestado a las preguntas en la
medida de lo posible y he preguntado si tiene alguna duda. Acepto que he leido y conozco la
normatividad correspondiente para realizar investigaciéon con seres humanos y me apego a ella
(Resolucién 8430 de 1993) una vez concluida la sesion de preguntas y respuestas, se procedio
a firmar el presente documento.

Firma del investigador
Fecha:

Corazén para Servir!

Calle 9 No. 15-25 PBX: 871 5907 FAX: 871 4415 — 871 4440 Call center: 608-8715907
Linea Gratuita:018000957878 Correo Institucional: Hospital.universitario@huhmp.gov.co
Facebook: ESE Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo. Twitter: @HUNeiva
Instagram: hospital Universitario Neiva. YouTube: hospital Universitario Neiva

www.hospitalneiva.gov.co
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FECHA DE EMISION:
“OSP'TAL FORMATO JUNIO 2022

CONSENTIMIENTO INFORMADO VERSION: 03
NIVERSITARIO * BB Er S8 CODIGO: GDI-INV-FO01H

HERNANDO MONCALEANO PERDOKIO e
il ol et ESTUDIO DE INVESTIGACION
Empresa Social del Estado MEDICA PAGINA: 4 de 4

DESISTIMIENTO INFORMADO

Yo, , identificado con cedula de
ciudadania numero expedida en la cuidad de
he participado voluntariamente en el estudio en mencién hasta
el dia de hoy (dd/mm/aaaa), donde haciendo uso de mi derecho de retirarme
voluntariamente en cualquier fase del desarrollo del estudio, sin que esto ocasione ningin
tipo de represalia contra mi, decido a partir de este momento no participar mas en esta
investigacion, siendo expuestos mis motivos de desistimiento a continuacion:

Como constancia del desistimiento en la
participacion de este estudio firman a continuacion:

Firma de la participante que desiste continuar en el proyecto de
investigacion

c.c

Fecha:

Firma del testigo Firma del investigador
C.C. Fecha:

Fecha:

Corazén para Servir!

Calle 9 No. 15-25 PBX: 871 5907 FAX: 871 4415 — 871 4440 Call center: 608-8715907
Linea Gratuita:018000957878 Correo Institucional: Hospital.universitario@huhmp.gov.co
Facebook: ESE Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo. Twitter: @HUNeiva
Instagram: hospital Universitario Neiva. YouTube: hospital Universitario Neiva

www.hospitalneiva.gov.co
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Anexo B. Acuerdo de confidencialidad para investigadores

FECHA DE EMISION:
“ OS P | TAL FORMATO AGOSTO 2022

NIVERSITARIO ACUERDO DE __VERSION. T
HERIANDO NONCALEANO PERDOHO CONFIDENCIALIDAD PARA CODIGO: GDI-INV-F-001G
Empresa Social gl Estado INVESTIGADORES PAGINA: 1de 2

Yo, Alix Yanteh Perdomo Romero, identificado con cedula de ciudadania nimero 36184052
expedida en la ciudad de Neiva como investigador principal del proyecto el significado de la
experiencia de los cuidadores de personas con cancer avanzado en cuidados paliativos, que se

realizara en la E.S.E. Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo de la ciudad de
Neiva, me comprometo a:

1.
2.

Mantener total confidencialidad del contenido de las historias clinicas y de todo tipo de
informacién que sea revisada sobre los pacientes que participaran en el estudio a realizar.
Velar porque los coinvestigadores y demés colaboradores en esta investigacion guarden total
confidencialidad del contenido de las historias clinicas revisadas y de todo tipo de
informacion.

Mantener en reserva y no divulgar ningin dato personal de las historias clinicas u otros
documentos revisados.

Obtener de las historias clinicas o de los documentos que revisen solamente los datos
necesarios de acuerdo con las variables que se van a analizar en el trabajo.

Utilizar los datos recolectados solamente para el cumplimiento de los objetivos de esta
investigaciéon y no de otras subsiguientes.

Ser responsable y honesto en el manejo de las historias clinicas y de todo documento que
se revise y que esté bajo custodia de la E.S.E. Hospital Universitario Hernando Moncaleano
Perdomo de Neiva.

Continuar guardando la confidencialidad de los datos y respetando todos los puntos de este
acuerdo aun después de terminado el proyecto de investigacion.

Asumir la responsabilidad de los dafios, prejuicios y deméas consecuencias profesionales
civiles y /o penales a que hubiere lugar en el caso de faltar a las normas éticas y legales
vigentes para la realizacion de investigacion con seres humanos.

Por medio del presente acepto y estoy de acuerdo con las condiciones y provisiones contenidas
en este documento. En prueba de ello, se firma a los 04 dias, del mes de abril del afio 2025.

NOMBRE DEL INVESTIGADOR PRINICIPAL

J v &LAD et

FIRMA

C.C. 36184052

Teléfono: 3002643363

Email: alixyaneth.perdomo@usco.edu.co

Los coinvestigadores, identificados como aparece al pie de su firma, aceptan igualmente todos
los puntos contenidos en este acuerdo.

Corazén para Servir!

Calle 9 No. 15-25 PBX: 871 5907 FAX: 871 4415 — 871 4440 Call center: 608-8715907
Linea Gratuita:018000957878 Correo Institucional: Hospital.universitario@huhmp.gov.co
Facebook: ESE Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo. Twitter: @HUNeiva
Instagram: hospital Universitario Neiva. YouTube: hospital Universitario Neiva
www.hospitalneiva.gov.co
Neiva — Huila - Colombia

58



PAOSPITAL

FECHA DE EMISION:
FORMATO AGOSTO 2022

NIVERSITARIO

Empresa Social del Estado

ACUERDO DE VERSION: 03

HERNANDO MONCALEANO PERDONO CONFIDENCIALIDAD PARA CODIGO: GDI-INV-F-001G

INVESTIGADORES PAGINA: 2 de 2

NOMBRE COINVESTIGADOR 1

NOMBRE COINVESTIGADOR 2

T 5 +e{)\'\qnn e P\ .

C.C. 1076501919
Teléfono: 3227091107
Email: u20221203555@usco.edu.co

NOMBRE COINVESTIGADOR 3

AQ\\O« C\)EI‘/UGN
FIRMA

C.C. 1077875752
Teléfono: 3228121069
Email: u20221205251@usco.edu.co

NOMBRE COINVESTIGADOR 4

/] )
) P,
A
- 7
/ / -

FIRMA

C.C. 1007525165

Teléfono: 3203337527

Email: u20221207013@usco.edu.co

NOMBRE COINVESTIGADOR 5

Valentina Fragua B.

FIRMA [/

C.C. 1076501538

Teléfono: 3142044951

Email: u20221204576@usco.edu.co

FIRMA

c.c.C

Teléfono: 3128664743

Email: u20221204878@usco.edu.co

Soporte legal: De acuerdo con la Politica de Seguridad de la Informacion de la E.S.E Hospital
Universitario Hemando Moncaleano Perdomo y el Gerente y sus colaboradores se comprometen
a buenas précticas en la gestion de los aspectos organizativos de la Seguridad de la Informacién,
del uso, el mantenimiento y la proteccién de los datos, la informacion y los activos relacionados
siguiendo las pautas establecidas en la norma 1SO 27001.

Referente a cumplir con los lineamientos éticos establecidos segun la Resolucion N° 008430 de
1993, “Por la cual se establecen las normas cientificas, técnicas y administrativas para la

investigacion en salud”.

Corazén para Servir!

Calle 9 No. 15-25 PBX: 871 5907 FAX: 871 4415 — 871 4440 Call center: 608-8715907
Linea Gratuita:018000957878 Correo Institucional: Hospital.universitario@huhmp.gov.co
Facebook: ESE Hospital Universitario Hernando Moncaleano Perdomo. Twitter: @HUNeiva
Instagram: hospital Universitario Neiva. YouTube: hospital Universitario Neiva

www.hospitalneiva.gov.co
Neiva — Huila - Colombia
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