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Resumen

Diversos estudios coinciden en sefalar que el hogar es el ambito que pacientes y
familiares prefieren para el cuidado del enfermo en el final de la vida y donde
transcurre la mayor parte del dltimo afio de vida. Los cuidadores informales se han
convertido en un componente importante de los cuidados paliativos. Los objetivos
de este estudio fueron: 1) identificar y describir aspectos relevantes relativos a las
tareas del cuidado de pacientes con enfermedades terminales en el hogar, desde
la perspectiva de los propios cuidadores y 2) proponer una clasificacion de los
diferentes tipos de cuidado provisto, elaborando perfiles de cuidadores. Se realizé
una investigacion cualitativa mediante un cuestionario auto-administrado, con un
disefio flexible de alcance exploratorio-descriptivo que incorpord técnicas
cuantitativas para medir determinados aspectos analizados con SPSS (12.01). Las
unidades de analisis fueron 50 cuidadores de pacientes con enfermedades
terminales atendidos en el Servicio de Cuidados Paliativos del Instituto de
Investigaciones Médicas A. Lanari (Ciudad de Buenos Aires). Tres aspectos
fueron evaluados: a) el cuidado cotidiano del paciente, b) las percepciones sobre
los deseos del enfermo y c) las reflexiones sobre el propio papel del cuidador.
Fueron identificados cuatro perfiles de cuidadores: 1) los satisfechos con la
provisién de la atencién dada basados en una red organizada de cuidado, 2) los
potencialmente vulnerables, con aparente control de la situacion pero con factores
de riesgo de claudicacion, 3) los que se sentian desbordados en estas tareas, que
explicitamente expresaban las dificultades del cuidado y 4) los aislados en su rol,

compuesto por esposas solas que preferian no molestar ni pedir ayuda.

Palabras clave: cuidados paliativos, cuidadores informales, cuidado en el hogar,
cuidado en el final de la vida

Abstract Caregivers of palliative care home patients
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Research suggests that patients spend most of the last year of life at home and
that this is the place were they often choose to stay. Family caregiving has become
an important issue of palliative care. The purposes of this study were: 1) to identify
salient issues of caregiving for family members of palliative care patients and 2) to
propose a classification based on different profiles of caregivers. The research was
exploratory-descriptive, based on a flexible design, specifically case studies.
Caregivers (n=50) were selected randomly among relatives of home Palliative Care
patients attended in the Lanari Institute (University of Buenos Aires, Argentina).
Qualitative data were gathered through unstructured, open ended interviews in the
home setting and focal groups. Quantitative data were collected with a self-
completion questionnaire and were analyzed with SPSS (12.01). Three dimensions
were evaluated: a) attitudes of the caregiver towards the treatments, b) perceptions
of the caregivers of the needs and wishes of the patient and c) evaluation of their
own role as “caregiver’. Four types of informal caregivers were identified: 1)
satisfactory carers, based on a well-organized system of relatives and friends
involved in the caring situation, 2) potentially vulnerable carers, those involved in
situations apparently “controlled”, but with factors which could trigger a spiral of
deterioration, 3) overwhelmed carers, who explicitly express difficulties in being
able to achieve the daily goals for the patients” comfort and 4) isolated carers,

composed by lonely wives wishing “not to bother” others.

Key words: palliative care, care-givers, home care, terminal care, needs and

wishes
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Diversas investigaciones coinciden en sefialar que entre el 80-90% de los
pacientes transcurre la mayor parte del tiempo de su ultimo afio de vida en su
casa'®. Ademas de tratarse del ambito de preferencia que pacientes y familiares
coinciden en elegir para el cuidado en el final de la vida del enfermo, para las
personas encargadas de cuidarlos también suele resultar propicio este espacio, ya
sea porque les facilita el mantenimiento de lazos familiares, reducen los
sentimientos de culpa derivados de las internaciones o porque pueden alcanzar

mejor adaptacion ante el eventual duelo, entre otros motivos>™*°.

Desde los organismos internacionales y desde el &mbito de las politicas sanitarias
también se fomenta el cuidado en la comunidad en la fase terminal de la
enfermedad™ ™. Sin embargo, algunos estudios indican que en el periodo
inmediato anterior al fallecimiento se hace dificil permanecer en el hogar, porque
se complejiza el cuidado y por eso este momento suele ocurrir en instituciones,

tendencia que seguira consolidandose en las préximas décadas'®™*°.

Tanto en la literatura del campo clinico como en la de ciencias sociales puede
apreciarse que diversos aspectos relativos a la atencion de los moribundos han
sido foco de investigacién desde mediados del siglo veinte??°2?, Por el contrario,
las personas en quienes recae la responsabilidad de atender y asistir las
demandas del enfermo y el impacto des-estructurante que tiene en el grupo
familiar no fueron objeto de interés para las agendas publicas ni académicas sino

hasta las Gltimas décadas®.

Es a partir de la década del '70 en que el término “cuidador” o “cuidador informal”

2425 Desde entonces se ha

comienza a ser definido en la literatura cientifica
formalizado a partir de los documentos de politicas gubernamentales, como el
Carers (Recognition and Services) Act del Departamento de Salud y Servicios
Sociales de 1997 del Reino Unido®*?. A pesar de estos esfuerzos, el abordaje

sobre el tema es aln incipiente, especialmente en el ambito local, donde los
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estudios que prevalecen se refieren a cuidadores de personas de la tercera

edad?®®.

Los objetivos de este estudio son: 1) identificar y describir aspectos socio-
emocionales y psicolégicos relativos a las tareas del cuidado en el hogar de
pacientes con enfermedades terminales, tomando la perspectiva de los propios
cuidadores y 2) proponer una clasificacion de los diferentes tipos de cuidado

provisto, elaborando perfiles de cuidadores.
Materiales y métodos

Se realiz6 una investigacion cualitativa entre julio de 2007 y abril de 2008, con un
disefio flexible de alcance exploratorio-descriptivo que incorpord técnicas
cuantitativas para medir determinadas variables. Las unidades de analisis fueron
los cuidadores de pacientes con enfermedades terminales que se atendian en el
Servicio de Cuidados Paliativos del Instituto de Investigaciones Médicas Alfredo

Lanari, Universidad de Buenos Aires (Argentina).

Las técnicas de recoleccion de datos incluyeron: 1) observaciones participantes en
el servicio de cuidados paliativos domiciliarios durante los cuatro primeros meses
para definir las variables del cuidado en el hogar que se evaluarian; 2) la
realizacion de un cuestionario auto-administrado en la siguiente etapa y 3) la

realizacion de entrevistas en profundidad durante los tres meses finales.

El cuestionario fue realizado a una muestra probabilistica (al azar simple) de 50
cuidadores de pacientes del Servicio entre noviembre de 2007 y enero 2008. Los
criterios de inclusion fueron la mayoria de edad y la no percepcion de un salario
por las tareas del cuidado del enfermo. Contaba con tres médulos: uno referido a
datos demograficos y socio-economicos de los cuidadores; otro, con datos clinicos
de los pacientes que cuidaban completados por los profesionales médicos y el

altimo que contenia 18 indicadores relativos a la experiencia del cuidador.
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Las tres variables en las que se agruparon tales indicadores fueron: 1) el cuidado
cotidiano del paciente, 2) las percepciones del cuidador sobre los deseos del
enfermo y 3) reflexiones sobre el propio papel de cuidador. El cuidado cotidiano
del paciente fue evaluado con indicadores relacionados con el aseo personal del
paciente, la alimentacién y la movilidad/reposo. Para la segunda variable se
evaluaron cuatro indicadores referidos al paciente: a) el dolor como el aspecto que
mas les preocupaba tanto al cuidador como al paciente; b) si creian que la
experiencia mas dificil de enfrentar era la que tenia que vivir; c) si preferia la
presencia de visitas de personas de su propia familia por sobre la de amigos y
vecinos y d) si consideraban que la identidad seguia siendo la misma de siempre

o habia cambiado a partir de la enfermedad.

La construccion de indicadores para la tercera variable, reflexiones sobre el rol del
cuidador, intenté captar la evaluacidén retrospectiva que hacian los cuidadores
sobre como la situacion de enfermedad habia impactado en el seno de su familia.
Se indag6 si sentian que la dinamica familiar habitual se habia modificado a partir
de la enfermedad. Los otros indicadores sobre las implicancias del papel de
“cuidador” fueron agrupados en tres pares de respuestas contrapuestas, pero que
no fueron excluyentes entre si para los encuestados®. Estos pares fueron: a) La
opinién del cuidador sobre si su grupo familiar habia pasado previamente por
situaciones semejantes o si creian que lo que estaban viviendo con esta
enfermedad era algo completamente nuevo; b) si preferian ser la Unica persona
encargada de las actividades relacionadas con el cuidado del paciente o0 si
consideraban que contaban con el apoyo de familiares, amigos y/o vecinos para
cuidar al paciente y, por ultimo, c) si sentian que la situacion habia superado sus
posibilidades de hacerle frente o si sentian que estaban resolviendo la situacion de

la mejor manera posible, considerando su rol de cuidador como satisfactorio.

Las opciones de respuesta del cuestionario fueron elaboradas en una escala

ordinal (Likert). Durante el procesamiento de los datos, las categorias de
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respuesta fueron reagrupadas en tres: “Acuerda”, “No acuerda” y “No sabe/No

contesta”.

Del modulo referido a variables clinicas se tom6 como variable de corte al
diagnoéstico agrupado en las siguientes categorias: no oncolégicos, oncologicos y
oncoldgicos en estadios avanzados de acuerdo al Eastern Cooperative Oncologic
Group (ECOG 3-4) validada por la OMS para medir estadio funcional de 0-5. El
andlisis del cuestionario se realizd con el paquete estadistico Statistical Package
for Social Sciences (SPSS) 12.01. Al tratarse de una muestra pequefia se realiz6
exclusivamente estadistica descriptiva, evitando de este modo lo que en ciencias
sociales se conoce como “falacia de la precisidon fuera de lugar’ *!. Todos los
cuidadores seleccionados respondieron el cuestionario. Las tasas de no respuesta
fueron parciales. Las inconsistencias y contradicciones fueron analizadas en el
contexto de cada pregunta, muchas de las cuales contaban con explicaciones

posteriores que permitieron aclararlas.

Se complementd la descripcion transversal brindada por el cuestionario con la
inclusién de técnicas que permitieran abarcar las distintas etapas del proceso de
cuidar a un paciente con una enfermedad terminal, desde la admision en el
servicio de Cuidados Paliativos, el tratamiento recibido y los controles
ambulatorios y domiciliarios, hasta su fallecimiento. Con el propdsito de observar
longitudinalmente las tareas del cuidado, entre los 50 cuidadores fueron
seleccionados por conveniencia 18 con base en determinados criterios (reciente
inclusion en el servicio, cercania geografica al Instituto e interés en seguir
profundizando el tema) con los que se mantuvieron entrevistas abiertas, extensas
y recurrentes en sus propios hogares. La media de encuentros con cada cuidador
fue de cuatro, con una duracion de entre 45 y 90 minutos cada uno. Cada
entrevista fue grabada y transcripta y posteriormente analizada con técnicas

narrativas.
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El equipo de investigadores estuvo conformado por dos investigadoras externas
(CONICET y FONCYT) y el equipo de Cuidados Paliativos del Instituto Lanari
(UBA). En cuanto a las consideraciones éticas, se contd con el consentimiento
informado de las personas participantes. Se asignaron nombres ficticios para
preservar la confidencialidad de la informacion recabada. El Comité de Docencia e
Investigacion y el Comité de Etica del Instituto de Investigaciones Médicas “Alfredo

Lanari” aprobaron el proyecto.
Resultados

Los diagndsticos agrupados de los 50 pacientes que estaban siendo cuidados se
distribuyeron de la siguiente manera: 24 con enfermedades en estadios
terminales, 19 oncologicos y 7 de pacientes no oncoldgicos. Veintiseis (52%) eran

hombres.

El perfil socio-demografico de los cuidadores se expone en la Tabla 1. El
84% de los cuidadores eran mujeres, 40% coényuges, 34% hijos y 24% otros
familiares. La media de edad fue de 58 afios, con una mediana de 60 afios y con
un rango comprendido entre 38 y 88 afos. El 64% tenia estudios
secundarios/universitarios completos. El 70% de los cuidadores vivian en el area

metropolitana de Buenos Aires.

En lo relativo al cuidado cotidiano del paciente, 23/50 de los cuidadores le insistian
para que intentara levantarse de la cama, 31/50 para que comiera un poco masy
30/50 consideraban que el aseo y el bafio eran los aspectos mas dificiles del
cuidado. Con la relacion de parentesco como variable independiente, los
conyuges acordaron mas que los hijos en la necesidad de insistirle al paciente,
tanto para que se levantara (60% versus 29%) como para que comiera (75%
versus 47%). El aseo del paciente como el aspecto mas dificil del cuidado fue algo

en lo que estuvieron de acuerdo tanto conyuges como hijos.
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Estos indicadores fueron analizados segun diagnéstico agrupado, tal como puede

apreciarse en la Tabla 2.

Sobre la percepcion que tenian los cuidadores respecto a los deseos del paciente,
41 (82%) acordo6 con que su principal preocupacion era que el paciente no sintiera
dolor, 40 (80%) consideraba que el paciente era quien tenia que atravesar lo mas
dificil de la situacion, 38 (72%) creia que la identidad del paciente no habia
cambiado con la enfermedad y 16 (32%) pensaba que el enfermo preferia las

visitas de familiares mas que la de amigos.

No sentir dolor como aquello que consideraban prioritario para el bienestar del
paciente tuvo amplias diferencias segun el diagnostico que tuvieran, la mayor
preocupacion sobre este punto la manifestaron los cuidadores de oncolégicos
terminales, mientras que no constituia una preocupacion para los cuidadores de

pacientes no oncoldgicos. Los resultados se exponen en la Tabla 3.

Este aspecto coincide con los resultados encontrados durante la indagacion
cualitativa, momento en el que algunos cuidadores de pacientes no oncoldgicos
opinaron que los tratamientos que recibia el paciente les parecian “insuficientes”.
Manifestaron también que preferian que el paciente pasara por tratamientos que,
aunque fueran dolorosos o les provocara malestar, les permitiera modificar en algo
su situaciéon a largo plazo (por ejemplo, someterse a intervenciones quirdrgicas o

tratamientos experimentales).

Sobre la afirmacion que sostenia que el paciente preferia las visitas de familiares a
la de amigos y vecinos, 16/50 cuidadores estuvieron de acuerdo y un cuidador no
contestod. Este dato no coincide con lo relevado por técnicas cualitativas cuando se
entrevistd también a los pacientes, quienes manifestaron en su totalidad que se
sentian mas cémodos cuando eran los integrantes de la propia familia los que se
acercaban a visitarlo, porque sentian una mayor confianza para pedirles que se

retiren cuando se cansaban, algo que también fue registrado en las preguntas
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abiertas del cuestionario. La preferencia por familiares analizados por grupos de
edad arroj6 que fueron las franjas mas jovenes las que expresaron un mayor
desacuerdo, quienes ademas contaban con un circulo mayor de redes sociales
que los grupos de mayor edad. Los cuidadores varones sefialaron mas que las

mujeres que el paciente preferia a familiares.

Cuando se analizé si creian que la identidad del paciente habia cambiado con el
diagnéstico agrupado como variable independiente, los que mas acordaron que el
paciente habia cambiado fueron los familiares de oncoldgicos, 16/19, seguido por
los familiares de enfermos en estadios terminales, 18/24 y por ultimo los familiares
de no oncolégicos, 4/7. El resto de las variables independientes no tuvieron
demasiadas diferencias cuando se los compard, con excepcion de la relacion de
parentesco, que indicé que 7/20 esposas pensaban que la identidad del paciente
habia cambiado, mientras que tal opinion fue de 3/17 cuando los cuidadores eran

los hijos.

Las reflexiones sobre el rol del cuidador fue la variable central del estudio. En
primer lugar se indagé si la dinamica familiar habia cambiado con la enfermedad,
afirmacion con la que estuvieron de acuerdo 43/50 de los cuidadores. Este
aspecto fue incluido porgue en la indagacién exploratoria se detectdé que estos
familiares-cuidadores manifestaban los efectos des-estructurantes que habia
tenido la enfermedad en la organizacion cotidiana de la familia, afectando
principalmente la propia vida de los cuidadores. En la Tabla 4 se observan los

resultados.

Los siguientes indicadores no fueron considerados por los cuidadores como
opciones con connotaciones excluyentes. Si bien 32 personas pudieron reconocer
en su propia historia familiar que habian pasado por situaciones de enfermedad

semejantes, 28 lo vivian como algo nuevo; es decir, mas alla de la experiencia que
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podian tener al respecto se centraron en los aspectos novedosos y desconocidos,

en tal sentido también desconcertantes, sobre lo que estaban atravesando.

Se observo que la preferencia con la que acordaron algunos sobre ser los Unicos
cuidadores no presenté diferencias cuando se los comparo por sexo o diagnastico
agrupado, pero si se relacionaba con la edad (a mayor edad, mayor consenso
con esta idea que el cuidado “exclusivo”) y con el parentesco (las esposas
tendieron mas que los hijos a considerar que debian ser las Unicas cuidadoras).
Con respecto a la inclusion de una red socio-familiar de cuidadores mas amplia, la
franja etaria 61-70 afios fue la que presentd los valores mas bajos, sélo 2/11
personas se sintieron acompafadas en la realizacion de tales tareas. Cuando se
lo controlé por diagndstico agrupado, fueron los cuidadores de pacientes
oncoldgicos en estadios terminales quienes mas acompafnados se sintieron, 15/24

estuvieron de acuerdo en que contaban con el apoyo de amigos y vecinos.

Los cuidadores que se identificaron como “desbordados” en sus capacidades de
brindar asistencia y cuidado al paciente segun los grupos de edad (salvo un caso
en el que no se contd con este dato) se distribuyeron en: 9/13 en el primer grupo
(38-50 afos), 7/13 en el segundo (51-60 afios), 8/11 en el tercero (61-70 afos),
7/11 en el cuarto (mas de 70 afios) y un cuidador “desbordado” que no contestd
sobre la edad. Cuando se controld la percepcion de estar desbordado por la
situacién por sexo, ambos cuidadores (varones y mujeres) obtuvieron valores
semejantes (entre el 62 y el 64%). Con respecto al diagnéstico agrupado, se
sintieron desbordados 4/7 no oncoldgicos, 13/19 oncoldgicos y 15/24 con
enfermedades en estadios terminales. Puede observarse una ligera prevalencia de

desborde entre los cuidadores de pacientes oncolégicos.

Asimismo, de estos cuidadores que manifestaron estar siendo desbordados por
las circunstancias del cuidado, 15/32 de ellos manifestd también sentir que no

contaba con el apoyo de familiares, amigos y/o vecinos. También 15/32 de los que
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manifestaron preferir ser la Unica persona encargada del cuidado se sintieron

desbordados.

A partir del cruce de tales indicadores se propone una primera tipologia de dos
cuidadores contrapuestos. Por una parte, los superados por la situacion,
compuesta por 8/32 de personas que se sentian desbordados pero que ademas
acordaron en que preferian ser los Unicos cuidadores y en que no contaban con el
apoyo de familiares, amigos y/o vecinos. En las entrevistas abiertas se profundizo
sobre este aspecto y se identificO que los cuidadores encontraban que la
enfermedad habia causado pérdidas de relaciones interpersonales, habian
alterado sus rutinas, el tiempo para dedicarse a los afectos o a pasatiempos, la
organizacién domestica cotidiana, los proyectos laborales y personales en general,
asi como la economia familiar. La cantidad de miembros por familia no fue
relevante en este aspecto, ya que inclusive en aquellas que contaban con
numerosos integrantes hubo cuidadores que manifestaron sentirse completamente
solos en la realizacion de estas tareas. El desborde se traducia por las
negligencias en el cuidado del paciente -en el sentido de acciones que fracasaban
con el objetivo propuesto de favorecer determinado bienestar o confort, y en
ocasiones tenian hasta el efecto contrario: darle mal la medicacion, “olvidos” en la

rotacion para evitar escaras, etc.

Por otra parte, los cuidadores conformes o satisfechos con la manera en que
estaban cumpliendo con su papel fueron los que no se sintieron desbordados,
13/18 de ellos manifesté que habia atravesado previamente por una situacion con
similares caracteristicas y 12/18 indicaron que no eran —ni esperaban ser- los
unicos dedicados a esta tarea de cuidar. Por lo tanto, la reduccion de la
incertidumbre (producto, en este caso, de poder anticipar —relativamente- que iba
a ir ocurriendo) fue un factor “protector” ante la ansiedad y los miedos que surgian
en este tipo de circunstancias, como asi también lo fue para 12/18 cuidadores el

soporte social que encontraban en el apoyo de familiares, amigos y/o vecinos en
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las tareas del cuidado. En las entrevistas cualitativas se profundiz6 en las
caracteristicas que presentaban este tipo de cuidadores. Aparecié de manera
recurrente la facilidad que poseian para conectarse con esta red social, ademas
poseian una forma organizada de proveer el cuidado (haciendo listas de
responsabilidades, rotando los turnos, etc.) y eran quienes sentian mayor libertad
que otro tipo de cuidadores para consultar con el equipo de salud tratante cada

vez que habia algo de la situacion que les inquietaba.

Cuando se introduce en el andlisis la indagacion cualitativa, surgen otros dos
perfiles nuevos: 3) los cuidadores “potencialmente vulnerables”, quienes si bien no
percibian ni manifestaban que la situacion era problemética para ellos, las
observaciones sobre como estaban estructurando y organizando el cuidado
permitian inferir que se basaban en un fragil equilibrio. Algunos factores de esta
fragilidad eran la edad avanzada del cuidador, el cuidador con problemas de salud
cuyos tratamientos eran postergados, problemas econémicos derivados de
situaciones de desempleo o de inmigracion, etc. El menor problema podia generar
una cadena en espiral de deterioros de las condiciones basicas. 4) Los cuidadores
“aislados” en su rol. Este ultimo grupo comprendié a aquellos que remarcaban
continuamente que no deseaban molestar ni “abusar’ de la ayuda de otros
familiares o del equipo de salud. Intentaban hacerse cargo de todo ellos mismos,
postergando cualquier intento de gestionar ayuda. Se traté de mujeres, esposas y

de avanzada edad las que entraron en este grupo.
Discusién

Puede destacarse la mayor frecuencia de las actividades del cuidado en mujeres,
aspecto en el que coinciden los estudios sobre el tema, asi también como que se

trata de familiares directos del paciente, o por lo menos que conviven con é[?%3236,

Las opiniones que los cuidadores tenian sobre la cotidianidad del enfermo

permitieron observar que para ellos la pérdida de apetito del paciente, asi como el

- XI Congreso Argentino de Antropologia Social - Facultad de Humanidades y Artes - UNR - Rosario, Argentina



14

Xl CAAS

Congreso Argentino de Antropologia Social

XI CAAS

deseo de permanecer la mayor parte del tiempo recostado, eran aspectos que se
podrian modificar por medio de la insistencia, exponiéndoles los argumentos de
por qué deben esforzarse en intentar revertir tales tendencias. Consideraron,
principalmente cuando se tratd de esposas, que era la falta de voluntad del
paciente y no tanto las consecuencias de la enfermedad, uno de los principales
obstaculos para enfrentar la situacion, es decir, priorizaban la esfera psiquica
(volitiva) por sobre la bioldgica. La sensacion que transmitieron estos cuidadores
fue que cada actividad que perdia el paciente, dificilmente podia después ser
recuperado y de alli la necesidad e importancia de estas insistencias. Se
presentaba como una tension las diferencias de opiniones que los cuidadores
tenian con respecto a lo que queria y pensaba el paciente y, en ocasiones,
también el equipo de salud tratante, sobre hasta donde insistir y cuando dejar de
transformarse en un factor de presion mas, en el ya de por si delicado e incobmodo

estado del paciente.

La literatura médica y sociolégica sobre el tema sefiala que en las ultimas fases de
la enfermedad la falta de apetito y entusiasmo con la comida, asi como la pérdida
de peso, se percibe como algo problematico para los cuidadores, particularmente
en el contexto del hogar. Ellos lo viven como un indicio de la declinacion y el
deterioro del paciente, causandole frustracion las continuas renuncias que hacen
éstos al respecto. Este tema suele ser una fuente de conflicto entre ambos, porque

los pacientes ven tales insistencias como una exigencia mas®"*°.

Entre los aspectos que consideraban derivados de la enfermedad, tanto en las
entrevistas cualitativas como en la parte abierta del cuestionario, mencionaron las
fluctuaciones en el estado de animo del paciente y el deterioro progresivo. Se
observé que en algunos ejes no coincidieron las respuestas del cuestionario con
las de las entrevistas cualitativas. En este sentido, debe destacarse que esta
ultima fase contd —ocasionalmente- con la presencia e intervencion de los propios

pacientes, instancia que no fue alterada para respetar el contexto de recoleccion
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de datos, uno de los fundamentos de los estudios cualitativos. Asimismo, tampoco
se modific6 por los cuidados éticos que este tipo de investigaciones con
poblaciones vulnerables demandan®?**°. Por lo tanto, como han indicado otros, la
perspectiva de enfermos y cuidadores sobre temas como el dolor, el futuro, los

miedos, no necesariamente coincidieron®*.

La insatisfaccion sobre la suspension de tratamientos curativos expresada por
algunos de los cuidadores coincide con el estudio de Di Mola y Crisci, quienes
encontraron que un porcentaje (8%) de los 829 pacientes entrevistados con
enfermedades terminales manifesté que podrian tolerar sufrimiento fisico si

supieran que con eso se les prolongaria la vida*.

La resistencia de algunos cuidadores para aceptar pedir ayuda externa (al equipo
de salud tratante, a otros familiares, etc.), también fue notada por otros autores
como Grande, Todd y Barclay, quienes identificaron que este rechazo, sumado a
una tendencia a la reclusibn que observaron en algunos cuidadores, era una
manera de evitar intromisiones que venian afectando a su familia desde el inicio
de la enfermedad, un intento por preservar determinada independencia y
autonomia en el control de su vida y la del paciente'. Otros autores asocian esta
reticencia al deseo del cuidador de no recargar con problemas ni con mas
responsabilidades al resto de la familia, o por considerar que existen otras familias
con mayores necesidades que la de ellos®>. En contraposicién a esta actitud,
algunos investigadores destacan como la confianza para solicitar la ayuda de los

demas es un factor importante para enfrentar el cuidado®.

En las entrevistas cualitativas, se identificd que la presencia de satisfacciones en
las tareas del cuidado era una instancia decisiva de la salud —en su concepcién
holistica- del cuidador. De modo que los cuidadores que no identificaban aspectos
positivos en las actividades cotidianas del cuidado fueron mas proclives a

guebrarse emocionalmente. Como aspectos positivos mencionaron la cercania
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afectiva que mantenian con el enfermo, el poder retribuir en algo lo que habian
recibido de él, la sensacion de utilidad que encontraban en sus vidas, aspectos

que también han sido notados en otros estudios®***.

El papel del soporte de las redes sociales se vuelve clave en este sentido; sin
embargo, Denman indica que el cuidado es -a menudo- provisto por una sola
persona y que el resto de la familia y amigos tiene una presencia minima. Este
aspecto surgié como contradictorio en la indagacion cualitativa, ya que si bien
algunos cuidadores manifestaron contar con el apoyo de vecinos y amigos, en las

actividades diarias de asistencia y acompafiamiento estaban solos*.

Como destacan también otras investigaciones, los cuidadores entrevistados
sefalaron que la economia de su hogar habia sido afectada a partir del cuidado en
el domicilio del paciente®.

En coincidencia con las entrevistas cualitativas, en las preguntas abiertas del
cuestionario los cuidadores hicieron hincapié en resaltar que apreciaban aquellos
espacios en los que podian hablar de sus temores y expectativas, porque
percibian una contencién que el resto de los @mbitos —con el eje siempre puesto
en el paciente- no les brindaba y que calificaban de agobiante por no poder
compartir la carga emocional implicada en esta tarea. De este modo, también
surgid en esta investigacion lo que ya fue sefialado por otros estudios, que una de
las partes mas dificiles de manejar de todo este proceso de cuidado y asistencia
permanente en el hogar son los aspectos sociales y psicolégicos y que por lo
tanto, deberian ser tomados como ejes en posteriores estudios, tal como lo estan
incorporando las agendas de politicas publicas y sanitarias de paises

Centrales7'27'28'31'46_52.
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