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Tematica: epistemologia.

Aporte a la disciplina: esta propuesta de teoria de situaciones es-
pecificas aporta conocimiento teérico a la disciplinay reconoce que
el rol del cuidador se da como una transicién que requiere el apoyo
de enfermeria.



Resumen

Objetivo: dar a conocer una propuesta de teoria de situacion especi-
fica sobre la adopcién del rol del cuidador del paciente crénico. Mate-
riales y métodos: basados en la estrategia integradora de Meleis e Im,
se emplearon multiples fuentes de informacién para el desarrollo de
esta teoria. Resultados: esta teoria de caracter prescriptivo se deriva
de la teoria de rango medio de las transiciones de Meleis, a partir de
una exhaustiva revision de literatura y de la experiencia practica e in-
vestigativa de las autoras. Se integré la informacion en conceptos cen-
trales como: transicién del cuidador, insuficiencia del rol de cuidador,
naturaleza de la transicién, condiciones de transicién, cuidado transi-
cional de enfermeria al cuidador y transicién saludable; se derivaron
afirmaciones como que la adopcién del rol de cuidador influencia los
patrones de respuesta o indicadores de resultado relacionados con la
calidad de viday la percepcién de sobrecarga del cuidador; se describe
un proceso tedrico y un indicador empirico denominado ROL. Con-
clusiones: este desarrollo tedrico permite reconocer el proceso que el
cuidador enfrenta para adoptar su rol en el cuidado al paciente crénico
y orientar posibles intervenciones de enfermeria para favorecer una
transicion saludable.

Palabras clave (Fuente DeCS)
Cuidado de transicién; cuidadores; enfermedad crénica;
enfermeria; rol; teoria de enfermeria.
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Abstract

Objective: To present the proposal for a specific situation theory
on adopting the role of caregiver of chronic patients. Materials and
methods: Based on Meleis and Im’s integrating strategy, multiple in-
formation sources were employed to develop this theory. Results:
This prescriptive theory derives from Meleis’ mid-range theory
based on an exhaustive literature review and the authors’ practical
and research experience. The information was integrated into core
concepts such as caregiver’s transition, caregiver role insufficiency,
nature and conditions of the transition, nursing transitional care for
the caregiver, and healthy transition. Assertions were also derived,
such as the adoption of the caregiver role influencing the response
patterns or the result indicators related to the caregiver’s quality
of life and perception of burden. Finally, a theoretical process and
an empirical indicator called ROLE are described. Conclusions: This
theoretical development recognizes the process faced by caregivers
in adopting their role in the care of chronic patients and guides pos-
sible nursing interventions to favor a healthy transition.

Keywords (Source: DeCS)
Caregivers; chronic disease; nurse; nursing theory; role;
transitional care.



Adocao do papel do cuidador do paciente cronico:
teoria de situacao especifica*

*Financiamento pela Faculdade de Enfermagem, Universidad Nacional de Colombia.
Edital para o apoio de projetos de pesquisa em salide — 60 anos da Faculdade de
Enfermagem, em 2019. Cédigo: 45048.

Objetivo: apresentar uma proposta de teoria de uma situagao es-
pecifica sobre a adogdo do papel de cuidador do paciente crénico.
Materiais e métodos: com base na estratégia integrativa de Me-
leis e Im, foram utilizadas multiplas fontes de informagdo para o
desenvolvimento desta teoria. Resultados: esta teoria prescritiva
deriva da teoria de médio alcance das transi¢oes de Meleis, a par-
tir de uma exaustiva revisio da literatura e da experiéncia pratica
e de pesquisa dos autores. As informagdes foram integradas em
conceitos centrais como: transicdo do cuidador, insuficiéncia do
papel do cuidador, natureza da transigio, condigdes de transigao,
cuidados de transi¢do de enfermagem para o cuidador e transigdo
saudavel; com afirmagdes que indicam que a adogdo do papel de
cuidador influencia os padrdes de resposta ou indicadores de resul-
tados relacionados a qualidade de vida e a percepgdo de sobrecar-
ga do cuidador; apresenta-se a descricdo de um processo tedrico e
um indicador empirico denominado ROL. Conclusdes: este desen-
volvimento teérico permite reconhecer o processo que o cuidador
enfrenta para adotar seu papel no cuidado ao paciente crénico e
orientar possiveis intervengdes de enfermagem para favorecer uma
transigdo saudavel.

Palavras-chave (Fonte: DeCS)
Cuidadores; cuidado transicional; doenga cronica; enfermagem;
papel (figurativo); teoria de enfermagem.
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Introduccion

En su informe del 2020 sobre las defunciones entre los afios 2000 a
2019 (1), la Organizacién Mundial de la Salud - OMS expone el aumen-
to considerable de muertes por cardiopatias, demencias y diabetes,
un perfil epidemiolégico que evoluciond en estos afios y que ahora
es prevalente en la poblacion. Con esto, también declara que las per-
sonas viven mas tiempo, dado el acceso a la salud y los tratamien-
tos, pero con mas discapacidad; en consecuencia, las enfermedades
cardiovasculares, la diabetes, los accidentes cerebrovasculares, el
cancer de pulmoén y la neumopatia obstructiva crénica provocaron
en conjunto la pérdida de 100 millones de afos de vida saludables en
comparacién con el afio 2000.

El anterior panorama pone en evidencia que las enfermedades
crénicas no transmisibles (ECNT) generan algin grado de disca-
pacidad y dependencia, por lo que es necesario el acompafiamiento
constante de una persona para el manejo de la enfermedad e inc-
luso para su autocuidado y es aqui donde surge el rol de cuidador
familiar (2, 3). Existe amplia evidencia del impacto que tiene la en-
fermedad crénica no solo en la persona, sino también en su familia
y su cuidador. El cuidador familiar generalmente tiene un vinculo de
parentesco o cercania con la persona con ECNT, y al decidir asum-
ir la responsabilidad del cuidado, se transforman toda su vida y su
cotidianidad, viéndose enfrentado a la pérdida de su vida laboral
como consecuencia del transito de roles, situacién que frecuente-
mente se asocia con la percepcion de sobrecarga (4-6).

Con frecuencia los cuidadores familiares no se encuentran prepa-
rados para asumir el nuevo rol (7-10); no obstante, todos los roles
pueden ser aprendidos (11) y, por tanto, es posible avanzar de un
ejercicio insuficiente hacia una transicién favorable en términos de
laadopcion del rol (12). Algunos autores han encontrado que, duran-
te latransicidn, se desarrollan nuevas habilidades (8, 9) relaciones 'y
estrategias de afrontamiento (13).

Tal como se describe, la adopcién del rol de cuidador responde a
un proceso de transicion, el cual ha sido abordado desde diferentes
perspectivas tedricas como el modelo de adaptacién de Roy (14) y
la teoria de las transiciones de Meleis (15); sin embargo, teniendo en
cuenta el avance conceptual, la evidencia empirica y la experiencia
practica sobre el rol del cuidador familiar de la persona con ECNT, es
evidente que el concepto representa un constructo especifico para
esta poblacién. Teniendo en cuenta esto, el objetivo de este articulo
es dar a conocer una propuesta de teoria de situacion especifica so-
bre laadopcion del rol del cuidador del paciente crénico siguiendo los
postulados de Meleis e Im (16) para el avance teérico en la disciplina.

Antecedentes

El concepto de adopcién del rol del cuidador surge de diversas in-
vestigaciones sobre cuidado al paciente crénico y su familia. En esta



busqueda sobre las experiencias de cuidado de dichas perso-
nas, se consolidaron dos investigaciones cualitativas (17, 18) que
mostraron una serie de categorias que permitieron concluir que
las situaciones de enfermedad crénica tienen una trayectoria
que esta asociada a unas fases de adopcién de roles (17). Esto se
evidencia cuando el cuidador expresa que no se siente prepara-
do para asumir el nuevo rol, pero aiin con inseguridad y cansan-
cio desarrolla estas complejas labores, luego, con la repeticién,
las tareas instrumentales se realizan con mayor habilidad, dando
tiempo a una reorganizacion de la vida (18). Asi, la transicién del
rol del cuidador se caracteriza por la organizacién del rol, eje-
cucion del rol y respuestas ante el rol (19).

Al determinar que la adopcion del rol se relaciona con un proce-
so de transicién del cuidador, se realiz6 una exploraciéon desde
diferentes abordajes tedricos de la enfermeria para vincular con-
ceptos que respondieran a la definicion de este Ultimo. Al respec-
to, fue la teoria de rango medio de transiciones de Meleis (12) la
que mejor podia explicar este constructo, por lo que esta serd la
base para el desarrollo de la teoria que aqui se presenta.

De acuerdo con varias autoras (20-22), las teorias situacionales
son novedosas, y las que se han desarrollado en las Gltimas dé-
cadas han seguido diferentes caminos; unas derivan de la prac-
tica, otras de lainvestigacion, algunas de revisiones sistematicas
de literatura y de modelos o teorias propias de enfermeria. En
esta pluralidad de rutas para teorizar, algunas integran varias
perspectivas que las hacen mas rigurosas y validas, para lo cual
no solo se requiere la explicacion de un fenémeno especifico
en un contexto especifico (20), sino que la comunidad de enfer-
meria se identifique con lo que alli se presenta. Siendo asi, esta
teoriasituacional deriva de un proceso integrativo entre lainves-
tigacion, la practicay una teoria de rango medio ya establecida.

Metodologia

Parala construccion de estateoria de situacién especificase tuvo
en cuenta la estrategia integradora de Meleis e Im (16), la cual se
explica en la figura 1. Esta estrategia integrada responde al cri-
terio de “verdades multiples” como un supuesto esencial para
desarrollar teorias de situaciones especificas en enfermeria.

El enfoque integrador propuesto apunta a que el proceso de de-
sarrollo de la teoria es dinamico, ciclico y cambia con el tiem-
po, por lo que es necesario acoger esta pluralidad y permanecer
abiertos al crecimiento potencial de la enfermeria tedrica, sien-
do flexibles en la aplicacion de los pasos que diversos autores
han presentado. Por consiguiente, los resultados presentaran la
mayor parte de los pasos propuestos aqui y que responden al
objetivo propuesto.
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Figura 1. Pasos de la estrategia integradora para el desarrollo de la teoria situacional

Contextoy
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(VERFIGURA 2)
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Fuente: elaborado por las autoras basados en los pasos de Meleis e Im (16).

Consideraciones éticas

Esta propuesta de teoria de situacion especifica es resultado de la
integracion de diversas investigaciones que han permitido la con-
struccién de unalinea tematica, por lo que este articulo recopila esta
informacioény respeta el derecho de la propiedad intelectual por me-
dio del cumplimiento de las normas de citacion bibliografica (23).

Resultados

En coherencia con la metodologia seleccionada, dentro de los resul-
tados se describe el contexto y la poblacién ala que se dirige esta pro-
puesta tedrica; luego se expone la comprobacién de supuestos, en la
que se plantean la postura filoséfica y los conceptos del metapara-
digma de la teoria situacional; sigue la exploracidén de multiples fuen-
tes, enla que se explican los elementos que se tomaron desde la deri-
vacion tedrica, larevision de literaturay la experiencia practica de las
autoras para construir esta propuesta; de alli se pasa a la teorizacion,
donde se integra esta informacién en conceptos e hipétesis teoéricas;
se desarrolla ademas un proceso tedrico que cuenta como se pre-
senta este fendmeno, para finalmente acercarse a la comprobacién
y validacién de la teoria, en las que se presenta el indicador empirico
que se vincula a esta teoria de situacion especifica.



1. Contexto y poblacion

El cuidador de persona con ECNT se puede caracterizar desde el
género, la edad, la escolaridad, la ocupacion, el nivel econémico,
el vinculo con la persona enferma, la propia salud y el tiempo
dedicado al cuidado. En América Latina, ocho de cada diez per-
sonas que cuidan de un familiar son mujeres, los estudios reve-
lan que cerca del 90 % corresponden a este género y son quienes
asumen los cuidados mas pesados, cotidianos y que exigen may-
or dedicacién (24).

Frente a la edad, en la mayoria de casos los cuidadores son
menores que la persona cuidada, excepto cuando se trata de
nifios, donde son las madres quienes dan el cuidado, caso en el
que larelacion de la edad se invierte (25). En este sentido, el vin-
culo del cuidador con la persona enferma en su mayoria se da
por parentesco, puede ser de hija(o), o conyuge; no obstante, en
otras culturas los cuidadores pueden ser amigos, vecinos o in-
stituciones (24, 25). La mayoria de estos cuidadores declaran un
nivel de escolaridad bajo o medio, que corresponde a primaria
o bachillerato incompleto; esto también se vincula a las dificul-
tades socioecondmicas que genera el cuidado y la dedicacion
exclusiva que muchas veces demanda, limitando las oportuni-
dades de desarrollo en otros &mbitos para el cuidador (6).

En consecuencia de lo anterior, el cuidador expresa sobrecarga,
la cual se asocia también a la existencia de sintomas depresivos
con un riesgo de 0,14% (26). Sobre la vida laboral, la labor de
cuidado y el rol laboral son situaciones que generan conflictos,
bajo rendimiento laboral que influye también en la existencia de
depresién, con presencia en mujeres cuidadoras (27). En esta
suma de multiples responsabilidades y roles del cuidador, el ser
esposa(o), madre o padre, hija(o), también implica dedicacién
y tiempo (28). Para algunos, contar con una pareja es un factor
de ayuda, para otros es una demanda mas; aun asi, mas el 80%
de estos cuidadores refieren tener el apoyo de otras personas
paralas actividades del cuidado (29), lo que les permite un mejor
afrontamiento del cambio de rol.

2. Comprobacion de supuestos para
el desarrollo de la teoria

En la perspectiva filoséfica bajo la cual se desarrolla esta teoria
de situacion especifica se reconocen los principios del posmod-
ernismo y el posestructuralismo, respondiendo a una postura
pluralista del conocimiento (30). Estos dos enfoques aceptan las
realidades construidas socialmente, reflexionando sobre cémo
los significados de ciertas experiencias han sido transformados y
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trasmitidos, proceso en el que hay espacio para la deconstruccion de
lo que ya existe y la exploracion de multiples interpretaciones (30).
Relacionando estos postulados con el constructo de adopcion del
rol de cuidador, se considera que ser cuidador familiar es una rep-
resentacion social que se construyé producto de la prevalencia de
enfermedades cronicas, un rol que surgié y que se ha ido transfor-
mando a medida que se le ha dado reconocimiento; este rol viene
acompafiado de diferentes significados del cuidado, en los que, con la
experiencia, se deconstruyen las creencias sobre el cuidado, se con-
struyen otras y se empodera al cuidador (31); en suma, hay pluralidad
de perspectivas sobre la adopcién del rol del cuidador.

Desde la perspectiva disciplinar de enfermeria, es importante
aclarar que la estructura de esta propuesta teérica se acoge a la
organizacién del conocimiento de enfermeria propuesto por Faw-
cett (32) con el concepto de holarquia del conocimiento, con el que
se declaran lavisién del mundo y los conceptos del metaparadigma.

Lavisién del mundo en la que se sustenta esta propuesta tedricaesla
interaccidn reciproca (32), que coincide con su concepcidn; de acuer-
do con esta perspectiva, se pueden definir los conceptos del metapar-
adigma de enfermeria presentes en esta teoria situacional asi:

e Ser humano: el cuidador familiar es un ser humano que tiene
multiples necesidades para ejecutar adecuadamente su rol, las
cuales comprometen su totalidad como ser humano holistico. Es
un ser vulnerable, pero activo en su proceso, lo que le permite
contar con laautonomiay determinacién para aprender, relacio-
narse con otros, tomar decisiones, resolver problemas, antici-
parse alas necesidades de cuidado de su familiar y dar significa-
do ala adopcién del rol de cuidador.

e Salud: proceso en el que el cuidador familiar interactta con otros
significativos en la construcciéon de su rol. También depende de
la percepcién de carga del cuidado que tenga, el soporte social
con el que cuenta y su satisfacciéon con el desarrollo de otros
roles en su vida diaria.

e Enfermeria: cuidado provisto de conocimientos sélidos sobre las
necesidades de un paciente crénico y su cuidador familiar. El pro-
ceso de cuidar tiene como meta el logro de una transicién salud-
able al rol de cuidador familiar en términos de la adopcion del rol.

e Ambiente: lugar en donde ocurren las interacciones entre seres
humanos significativos en la construccién del rol de cuidador.
Aqui también se considera el contexto sociopolitico en el que
se ha construido el rol del cuidador; en la actualidad la sociedad
reconoce la existencia de los cuidadores familiares y se han crea-
do leyes a favor de su labor (33), aspectos que apoyan la adop-
cion del rol cuando se da cumplimiento a estas providencias.



3. Explorando a través de multiples
fuentes

Parala construccion de esta propuesta de teoria de situacion es-
pecifica se emplearon fuentes como una teoria de rango medio,
una revision de literatura y la experiencia practica. Lo anterior
obedece ala pluralidad del conocimiento que debe ser recabado
para la construccion de teorias (16).

Derivacion teorica

Desde lo conceptual, esta teoria de situacion especifica deriva
de la teoria de las transiciones de Meleis. Esta es una teoria de
rango medio (TRM) de enfermeria que surge de la teoria del rol,
el interaccionismo simbélico, la experiencia de la practica clini-
ca, la revision sistematica de literatura y cuatro investigaciones
cualitativas (12).

El concepto de rol que fundamenta la TRM de las transiciones de
Meleis se refiere a un conjunto de conductas o comportamien-
tos, sentimientos y metas que dan unidad a un conjunto de ac-
ciones (11). El rol se construye en la interaccién con otros, pues
el comportamiento humano no obedece a un estimulo aislado,
sino a una compleja interaccién con los otros significativos, en
donde los roles de cada persona son construidos, lo que pone en
relieve la importancia de la reciprocidad en la comprensién del
concepto de rol (34, 35).

Para el desarrollo de lateoria, se retoman algunos de los supues-
tos y proposiciones de la teoria de las transiciones de Afaf Me-
leis con el fin de comprender la experiencia de la transicién en la
adopcidn del rol de cuidador familiar (34):

La transicion se da cuando se pasa de ser el familiar de una per-
sona sana a ser el cuidador familiar de un paciente crénico.

La transicion conlleva unainsuficiencia del rol de cuidador famil-
iar, definida como una dificultad en el conocimiento o desem-
pefo del rol o en los sentimientos y metas asociados al mismo,
que son percibidos por si mismo o por otros. Esta insuficiencia
se relaciona con el hecho de empezar a ejercer el rol de cuidador.

La transicion es de tipo salud-enfermedad en esencia, ya que se
da con ocasién de un cambio de una condicion de salud y conlle-
va a enfrentar el cambio haciendo ajustes a los roles tanto de la
persona enferma como de quien asume el cuidado; también es
situacional, por presentarse en diferentes etapas del ciclo vital.

El patrén de transicion es mdltiple, simultaneo y relacionado;
pues la transicion se da de forma concomitante con otras tran-
siciones como son el ingreso-estancia-egreso hospitalario, em-
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pleado-desempleado, ser cabeza del hogar-dejar de serlo, entre
muchas otras transiciones que podrian listarse y que son carac-
teristicas de la poblacién de cuidadores familiares.

El patrén de respuesta para evaluar es el dominio, medido a par-
tir del indicador de resultado denominado adopcién del rol del
cuidador familiar del paciente crénico (19, 36).

La terapéutica de enfermeria ofrece intervenciones sobre el cono-
cimiento y preparacién del cuidador en esta transicién, generando
un patrén de respuesta en la adopcion del rol de cuidador familiar.

Revision de literatura

Dentro de la trayectoria investigativa del Grupo de cuidado al paci-
ente crénico y su familia, se han realizado multiples revisiones de lit-
eratura (sistematicas e integrativas) acerca de este fendmeno de la
transicion del cuidado y los cuidadores familiares. Estas revisiones
ya han sido publicadas (18, 19, 37-42) y para efectos de la construc-
cion de esta propuesta de teoria de situacion especifica se sinteti-
zan en este apartado.

La transicion del cuidador familiar inicia de forma precipitada por
un evento significativo o punto de cambio (enfermedad crénica de
la persona con vinculo de parentesco o cercania) que requiere nue-
vos patrones de respuesta (38, 43, 44). Dependiendo del contexto y
las condiciones en las que se dé esta transicion, se puede facilitar o
inhibir la adopcion del rol. Dentro de estas condiciones estan el con-
ocimiento, las creencias, los significados, las actitudes y los factores
del sistema social en que se desenvuelve el cuidador (45). El tiempo
requerido para esta transicion es variable y depende de la naturaleza
del cambio y sus influencias; asi mismo, el flujo de la transicién se car-
acteriza por un periodo de desconcierto y negacion a la labor; luego
se presenta unafase de caos en la que se pierde el sentido de lalabor
y hay desorientacion;y al final se encuentra una nueva perspectivaen
la que el significado de la labor es diferente y nuevo (46, 47).

Los patrones de transicion evidentes son Unicos en la experiencia
propia del cuidador, y también son multiples de tipo secuencial
porque tienen un efecto ondulatorio alo largo del tiempo. Cada cri-
sis del paciente crénico puede generar nuevos retos y dificultades
dentro del rol, presentandose ademas patrones simultaneos no rel-
acionados porque el cuidador familiar, ademas de responder a las
labores con su familiar enfermo, debe atender labores propias de
otros roles como el marital, laboral y de desarrollo (46-48).

Con frecuencia, los cuidadores familiares presentan insuficiencia de
su rol, derivada de la mala definicion de sus funciones, déficit de con-
ocimientos, inadecuadas dindmicas de sus relaciones con otros o sen-
timientos adversos relacionados con el rol. En cuanto a las funciones 'y
conocimientos, los cuidadores manifiestan que requieren mayor edu-



cacion frente a aspectos relacionados con la enfermedad (44, 49),
cuidados en el hogar, nutricion, reorganizacion de la vida cotidiana
y sus aspectos emocionales (47, 48). La relacion con el resto de la
familia se ve afectada por el aislamiento del cuidador, que dedica
gran parte de su tiempo, atencion, motivacion y energia al cuidado
(45, 48, 50). En cuanto a los sentimientos, los cuidadores familiares
afrontan un gran impacto en su esfera emocional, lo que desen-
cadena depresion, ansiedad y estrés (47, 51), ademas de sobrecar-
ga y sentimientos adversos como incertidumbre, angustia, dolor,
desesperacién, miedo y desesperanza (50, 52).

Los cuidadores también pueden presentar dificultades en el
ejercicio de su rol, pues es una funcién que no depende de ellos
solos, sino también de diversas interacciones con otros, como
la persona enferma, la familia y el equipo de salud (53). Varios
indicadores de insuficiencia del rol del cuidador han sido repor-
tados por la literatura, entre los que se destacan sentimientos
adversos, relaciones disfuncionales, falta de conocimientos y
habilidades especificos para ejercer el rol, en especial en lo que
compete a su organizacion (35, 54).

El resultado esperado para un cuidador es que sea competente
para ejercer su rol y que ello redunde en el bienestar propio y
de los otros significativos, como un patrén de respuesta de una
transicion adecuada de surol. Dentro de los principales patrones
de respuesta de esta transicion se encuentran el control de la
enfermedad de la persona enferma (54), las habilidades para la
resolucion de problemas, el estado de animo (55, 56) y la percep-
cion calidad de vida del cuidador.

Experiencias desde la practica

El grupo de investigacion Cuidado de enfermeria al paciente
cronico de la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional
de Colombia, dentro de sus estudios con cuidadores familiares,
reconocié que la carga del cuidado para ellos era importante y
les generaba una mala calidad de vida, de manera que disefiaron
el programa Cuidando a Cuidadores® para dar respuesta a esta
necesidad sobre el conocimiento para cuidar y lograr una adec-
uada adopcion del rol, ademas de representar un soporte social
para los cuidadores, pues se crean redes de cuidado (57).

El programa se cred bajo los tres lineamientos conceptuales de
Ngozy Nkongo:

Conocimiento, que implica saber cudles son las necesidades, for-
talezas y debilidades de la persona que se cuiday del cuidador.

Valor, que se obtiene con la experiencia del pasado para estar
abierto alas necesidades del presente; implicatomar decisiones,
buscar soporte y empoderarse como sujeto de derechos.
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3. Paciencia, que comprende la bisqueda de crecimiento y significado

a través de la exploracion, expresion, reflexion, tolerancia y auto-
control ante la desorganizacién de su rol.

El programa cuenta con dos niveles. El primero ayuda al cuidador
familiar del paciente crénico a reconocerse como cuidador, com-
prender y valorar su experiencia en este rol, ademas de motivarlo
a ser red y soporte para otros cuidadores, fortaleciendo el con-
ocimiento, el valor y la paciencia (57, 58). En el segundo nivel, los
cuidadores transitan en su rol para nutrirse en competencias desde
el saber, el ser y el hacer, por ejemplo, manejo de emociones y con-
flictos, manejo del duelo, administracién de medicamentos, estilos
de vida saludables, manejo financiero, soporte social, continuidad
del cuidado, uso de tecnologias para el cuidado, entre otros. Estas
actividades permiten al cuidador tener un espacio para si mismo y
disminuir su percepcién de sobrecarga en el cuidado (58).

El programa fue disefado con base en la evidencia disponible, en |a
experiencia practicay en los aportes investigativos (57, 59). En gen-
eral, el programa espera que el cuidador descubra su experiencia
de cuidado y la analice, que identifique sus potencialidades y limita-
ciones, que reconozca las ganancias que el proceso de ser cuidador
le generay que se empodere dentro de su rol (59).

4.Teorizar: conceptos e hipotesis

teoricas

Esta propuesta de teoria de situacion especifica es de caracter pre-
scriptivo, pero contiene elementos descriptivos y predictivos. En
este sentido, describe el proceso de transicion del rol en el cuidador
familiar del paciente crénico y la naturaleza de la transicion (18, 38);
reconoce los factores de sexo, edad, nivel de dependencia, nivel
cognitivo, percepcién de amenaza de la vida, espiritualidad, apoyo
social como predictores de la adopcién del rol y en el mismo sentido
la adopcién del rol predice los patrones de respuesta o indicadores
de resultado (6, 15, 60, 61). Adicionalmente, es prescriptiva porque
indica como brindar cuidado transicional de enfermeria al cuidador
a través de estrategias como clarificacion del rol, ensayo del rol y
modelado del rol (15, 59).

Conceptos centrales

Transicién del rol: proceso que para el ser humano implica cambi-
os en las relaciones con otros, las expectativas personales y habili-
dades multidimensionales (20).

Insuficiencia del rol de cuidador: es el desarrollo inadecuado de al-
gunos de los procesos que implica una transicion del rol. Puede re-
sultar de una mala definiciéon de funciones, de la dindmica interna
de las relaciones del rol o de la falta de conocimiento sobre los com-
portamientos del rol, asi como los sentimientos y metas asociados
alos mismos. La insuficiencia del rol obstaculiza la progresién hacia
la salud, el bienestar y por tanto hacia una transicion saludable (62).



Naturaleza de la transicién: patrén al que obedece la transicion,
que se caracteriza por ser multiple y relacionado, es decir, lo mas
usual es que cada persona viva multiples transiciones relaciona-
das al mismo tiempo (34). Es de tipo salud-enfermedad y situa-
cional, con un patréon multiple, simultaneo y relacionado, y tiene
puntos criticos como el sexo del cuidador, la edad, las experien-
cias previas como cuidador, las horas diarias dedicadas a cuidar,
el tiempo que lleva como cuidador, el nivel de dependencia del
sujeto de cuidados, el estado cognitivo del sujeto de cuidados y
la percepcidén de amenaza de la enfermedad sobre la vida.

Condiciones de transicién: circunstancias influyentes en el movi-
miento de una persona hacia unatransicion. Pueden ser facilitado-
res o inhibidores e incluyen significados, creencias, actitudes cul-
turales, estatus socioeconémico, preparacion y conocimiento (63).

Cuidado transicional de enfermeria al cuidador: laenfermeria puede
favorecer laadopcién del rol por medio de estrategias como clar-
ificaciéon del rol, ensayo del rol y modelado del rol (15, 20, 34):

Clarificacion del rol: responde a la esfera cognitiva, donde el
cuidador necesita tener claro qué debe hacer y cémo debe hacer-
lo. Este tipo de actividad es util en las etapas iniciales, momento en
que el cuidador requiere instrucciones sencillas y concretas de las
actividades que debe desarrollar, enfocadas en lo instrumental.

Ensayo del rol: una vez el cuidador se enfrenta al nuevo rol, este
necesita ponerse en practica para lograr avanzar, por lo que en-
sayar el rol es una herramienta util para preparar al cuidador
ante problemas frecuentes de cuidado, pues siempre serd mas
sencillo enfrentarse a una situacién a la que por lo menos se ha
estado expuesto. El rol de cuidador familiar puede aprenderse
en escenarios simulados.

Modelado del rol: el rol se construye en la relacién con otros, por
lo que es util la interaccion con personas que desarrollan roles
similares. Bajo este principio, es Util para el cuidador la mayor in-
teraccion posible con el equipo de salud y con otros cuidadores,
pues el aprendizaje, desde el ejemplo y la experiencia, garantiza
integracion del conocimiento y disponibilidad del mismo para la
ejecucion adecuada del rol.

Transicién saludable: a transicion es un proceso donde las per-
sonas cambian su comportamiento, adquieren cierto grado de
autoconciencia y el dominio de nuevos conocimientos y habili-
dades para adaptarse positivamente a la nueva condicién o rol.

Hipotesis tedricas
Respecto alas condiciones de la transicidn, las mujeres y las per-

sonas de mayor edad hacen una transicion mas saludable hacia
la adopcidn del rol de cuidador (64).
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Respecto a la edad, las mejores transiciones suceden en cuidadores
de nifios y ancianos, ya que, por su etapa del desarrollo, estan mas
habituados a recibir cuidados (65, 66).

De acuerdo con la enfermedad, se han documentado transiciones
mas complejas y dificiles cuando hay enfermedades que comprom-
eten la esfera cognitiva en comparacion con las que comprometen
la esfera fisica de la persona con ECNT (67).

Los bajos ingresos econdmicos influyen en peores condiciones para
el ejercicio del rol de cuidador, en especial cuando los recursos fi-
nancieros familiares se movilizan hacia las necesidades del sujeto
de cuidado, olvidando que el cuidador también las tiene (17, 61).

El rol es una construccién social que deviene de la interaccidon con
otros significativos en dicho contexto. En este caso, el primer signif-
icativo es la persona cuidada, seguidos por la familia, el equipo de
saludy las redes de apoyo (68).

En el proceso de adopcién de un rol, aunque se tengan claros los
comportamientos esperados, puede que no se actlie en conse-
cuencia de ello. Por ejemplo, con frecuencia los cuidadores famili-
ares saben que es sano darse un respiro en el cuidado; sin embargo,
muchos no aceptan ser relevados de su rol (69).

La espiritualidad y el apoyo social favorecen la interaccién con otros
que atraviesan situaciones de salud similares, por lo que contar con
estos aspectos ayuda a una transicion saludable a la adopcion del
rol de cuidador (70).

Dependiendo de si la adopcion del rol de cuidador es saludable o
no, esto influenciara directamente en los patrones de respuesta o
indicador de resultado relacionados con la calidad de vida, la per-
cepcién de sobrecarga del cuidador, ansiedad, depresion y percep-
cién de soledad (71).

El cuidado transicional de enfermeria da herramientas a los
cuidadores desde la ensefianza del rol por clarificacién, instruccion,
ensayo, interaccién con otros o modelado del rol (15).

Proceso teorico

El esquema que se ve en la figura 2 retoma conceptos de la elec-
trénica: hay un input relacionado con los factores intrinsecos de
los actores del proceso, posteriormente hay tres fases que pueden
ser secuenciales y que dan cuenta de las posibilidades que tiene un
cuidador hasta adoptar su rol. El cuidado transicional es la forma de
intervencién en cada una de las fases y puede ser integrado con la
experticia de los cuidadores que, por tiempo y por adecuadas es-
trategias de afrontamiento y autoeficacia, logran alcanzar niveles
altos de conciencia sobre su rol.



Figura 2. Esquema de la teoria de situacion especifica: “adopciéon del rol del cuidador familiar del paciente crénico”
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Fuente: elaboracién propia.

El esquema de la teoria estd compuesto por tres partes interre-
lacionadas que dan cuenta del proceso de adopcién del rol de
un cuidador desde el momento cero, es decir, el diagnéstico del
sujeto de cuidado y la meta, que es convertirse en cuidador ex-
perto. La primera parte simula un contenedor con elementos de
entrada de la diada (persona con condicién crénica y cuidador)
que se pueden clasificar en factores intrinsecos o propios y fac-
tores extrinsecos o del contexto. Los factores acttian como pun-
to de partiday corresponden a las condiciones de transicion, las
cuales, acorde con los postulados teéricos, pueden facilitar o di-
ficultar laadopcién del rol. El segundo componente son las fases
o momentos de adopcidn del rol, las cuales se presentan como
una trayectoria temporal, pero también de proceso; de esta for-
ma, entre los cero y tres meses se prevé una imposicion del rol,
de los tres a seis meses la organizacion del rol y finalmente, de
los seis meses en adelante, la adopcion del rol propiamente di-
cha. Cada fase tiene unos cuadrados concéntricos que sefialan
las actividades clave en que los cuidadores deben ser apoyados
para avanzar a la fase siguiente. El tercer componente corre-
sponde al cuidado transicional, sus caracteristicas, estrategias
y resultados; dentro de estos Ultimos, se destaca como resulta-
do principal del proceso el convertirse en cuidador experto, y
son indicadores de ello el nivel de autoeficacia, calidad de vida,
percepcion de recompensas del cuidado, sobrecarga, ansiedad,
depresién y soledad.
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5. Validacion y comprobacion

de la teoria

Respecto ala comprobacion de esta teoria de situacion especifica, ex-
iste unindicador empirico denominado “adopcién del rol del cuidador
familiar del paciente crénico” (19), que deriva de esta propuesta teéri-
ca. De acuerdo con Hopcey y Morse (72), es necesario reconocer que
la madurez de un concepto obedece al criterio del pragmatismo; es
decir, que los indicadores empiricos son manifestaciones del con-
cepto; esta es una forma de validar una teoria y, en nuestro caso, el
instrumento en mencién deriva de los conceptos que constituyen
esta propuesta tedrica, objetivando el proceso de adopcién del rol.

Este instrumento, creado en paralelo al desarrollo de la teoria, fue
publicado en un estudio previo (19, 36), en el que se describe su con-
struccién y validacion. Para este indicador empirico, se emplearon
las bases conceptuales de la teoria de las transiciones de Meleis y la
evidencia empirica, la cual indicaba que laadopcion del rol tiene tres
atributos: ejecucion del rol (labores), organizacién del rol y respues-
tas ante el rol; consta de 22 items medidos en una escala tipo Likert
con cinco opciones de respuesta que van de “nunca” a “siempre”. Se
realizé la validacion de este en 2017, en la que participaron ocho ex-
pertos de Colombia, Chile, México, Pert y Argentina para la validez
de contenido, 60 cuidadores para la validez facial y 110 cuidadores
para la validez de constructo. Los resultados mostraron una validez
de constructo por prueba de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) de 0,835; y
confiabilidad por alfa de Cronbach de 0,816 (19, 36).

Hasta el momento, este instrumento se ha empleado en diversas in-
vestigaciones en el contexto de las ECNT; no obstante, no se cuenta
aun conresultados, dado que algunas estan en curso y otras en pro-
ceso de sometimiento para publicacion.

Implicaciones para la disciplina de
enfermeria

Los profesionales de enfermeria que trabajan en el cuidado de per-
sonas con enfermedades crénicas y sus cuidadores pueden em-
plear esta teoria para comprender el proceso por el que atraviesa
la diada, ademas de reorientar sus intervenciones para garantizar
la adopcion del rol de cuidador. Esto mejora a largo plazo la calidad
de vida, la percepcién de sobrecarga del cuidado, la ansiedad, de-
presidn y soledad, dado que hay una adecuada respuesta, organi-
zacién y ejecucion del rol.

Para la investigacion, esta teoria puede orientar futuros estudios
que exploren diversas estrategias de intervencidn en poblaciones
de personas con enfermedades crdnicas y sus cuidadores, siendo
un diferenciador las caracteristicas propias de cada enfermedad e
incluso de cada cultura en la que se adopte el rol de cuidador.



Respecto ala educacién en enfermeria, se puede considerar que
la teoria permitiria a los estudiantes de pre-y posgrado no solo
ver disminuida la brecha entre teoria y practica, sino que poten-
ciaria su participacion en el acompafnamiento que hacen durante
la practica a las diadas en cualquier contexto en el que realizan
sus actividades de aprendizaje. Ya se tienen experiencias ini-
ciales en docencia en escenarios de practica donde esta teoria
situacional esta guiando intervenciones en programas dirigidos
a cuidadores.

Conclusiones

Derivada de multiples fuentes, fue posible plantear una teoria
de situacién especifica sobre la adopciéon del rol del cuidador
del paciente croénico. Esta teoria, de caracter prescriptivo, pre-
senta el proceso de transicién que el cuidador sigue para lograr
adoptar de forma saludable este rol.

El cuidado transicional que se da al cuidador también transita y
pasa de ser un cuidado centrado en lo instrumental y basico, en
un primer momento, hacia un cuidado centrado en la organizacion
delrol, reestructuracion de laviday finalmente a la reflexién y sig-
nificacion del rol. En ese orden de ideas, el abordaje de cuidado
desde la perspectiva transicional trasciende a las intervenciones
educativas y cognitivas, puesto que, a partir de estrategias de en-
sefianza del rol, se puede lograr una transicion saludable.

Limitaciones. Reconocemos que al ser esta una propuesta teori-
ca basada en la evidencia y la experiencia practica, requerira de
cambios a futuro, ya que el conocimiento tedrico esta en con-
stante evolucién, porlo que no es posible delimitar con exactitud
el camino tedricoy practico solo con este enfoque tedrico. Con la
evolucién conceptual en el desarrollo de teorias de enfermeria,
esta propuesta continuard validandose o sera refutada (21, 22).
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