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Resumen

Objetivo: Este estudio propone explorar la realidad de los cuidadores formales de personas
con enfermedades cronicas, degenerativas y en cuidados paliativos, analizando las barreras y
recursos que ellos perciben para realizar su labor.

Método: Entre octubre y diciembre de 2016, 84 cuidadores formales de tres instituciones pri-
vadas de varios niveles de atencion en Quito (Ecuador) participaron en entrevistas semies-
tructuradas que fueron grabadas en audio, transcritas verbatim y analizadas desde el enfoque
fenomenologico utilizando el software Atlas.ti 7.5.10.

Resultados: Las barreras estatales referentes a la falta de provision de servicios por parte del
Estado fueron las mas prevalentes. Por otro lado, la satisfaccion y el sentido de servir y cuidar
fueron los recursos mas utilizados. Las otras situaciones identificadas se ubicaron en un espectro
entre barreras y recursos, dependiendo de como se las manejara. Estas fueron el conocimiento
y la comprension de las enfermedades y los cuidados paliativos, el apoyo social, las vivencias
personales y el autocuidado.

Conclusiones: Estos cuidadores formales perciben gran satisfaccion en su labor; sin embargo,
también se enfrentan diariamente a situaciones que pueden ser percibidas como barreras para
cuidar. Los costes y beneficios que experimentan durante sus actividades diarias influyen direc-
tamente en la percepcion de su labor, en la calidad de cuidado que brindan y en la calidad y
cantidad de autocuidado que practican. Comprender y gestionar efectivamente estas vivencias
puede apoyar positivamente al cuidador formal.
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Abstract

Objective: This study explored the reality of formal caregivers for people in palliative care
and with chronic or degenerative diseases by analyzing the barriers and resources they face.
Method: Between October and December 2016, 84 formal caregivers from three private insti-
tutions of various levels of care in Quito (Ecuador) participated in semi-structured interviews
that were recorded on audio, transcribed verbatim, and analyzed from a phenomenological
perspective using the Atlas.ti 7.5.10 software package.

Results: External barriers regarding the lack of provision of education and public services by the
State were most prevalent. On the other hand, the most predominant resources were satisfac-
tion and sense of meaning in serving and caring. Other aspects lied along the continuum between
barriers and resources, depending on how they were handled. These included: knowledge and
understanding of illnesses and palliative care, social support, personal experiences, and self-care.

Conclusions: Formal caregivers for people with chronic, degenerative, and palliative care dis-
eases perceive great satisfaction in their work; however, they also face daily situations that
may be perceived as barriers to caring. The costs and benefits experienced during their daily
activities directly influence the perception of their work, the quality of care they provide, and
the quality and quantity of self-care they practice. Understanding and effectively managing
these experiences may positively support formal caregivers.

Hidalgo-Andrade P, Martinez-Rodriguez S. Barreras y recursos para cuidar: un abordaje cualitativo fenomenoldgico a la realidad del cuidador

formal. Med Paliat. 2019;26(2):113-119.

Introduccion

Mas de 20 millones de personas en el mundo necesitan cui-
dados paliativos anualmente. De este total, aproximadamen-
te un tercio tiene cancer y el resto presenta enfermedades
degenerativas y cronicas o potencialmente mortales’. Estas
cifras incluyen Unicamente a la persona con enfermedad y no
reflejan el apoyo que también se brinda a los familiares. Los
cuidadores formales ofrecen tal apoyo, y son aquellas perso-
nas asociadas con un sistema de servicio formal, sea como
voluntarios o como trabajadores remunerados?. A pesar de la
amplia demanda de cuidados paliativos, solo 20 paises los tie-
nen integrados apropiadamente en sus sistemas de atencion
sanitaria'; hasta la actualidad, Ecuador no es uno de ellos®.

Cuidar a personas en estas situaciones muestra a los cui-
dadores “su propia vulnerabilidad como ser humano, recor-
dandole su propia muerte y lo que podria percibirse como
mas cruel: la posibilidad de una ‘muerte en vida’”4. Asimis-
mo, el contacto continuo con la realidad inmodificable de
los pacientes, familiares y su entorno, la eventual muerte
de la persona, el proceso de duelo y la presion por parte
de pacientes y familiares® pueden hacer que los cuidadores
tiendan a dejar de lado su propio cuidado para enfocarse en
las necesidades de los demas®.

Esta gran carga emocional y psicoldgica coloca al cuidador
formal en riesgo de desarrollar burnout y fatiga de compa-
sion, definida como “el coste de cuidar a alguien que sufre”,
aspectos asociados con repercusiones negativas en la salud
del cuidador y con el desgaste de la relacion interpersonal
entre el cuidador y el paciente’, que también pueden influir
negativamente en el ajuste del paciente con los cambios que
se dan durante el progreso de su enfermedad?®. Igualmente,

se relacionan con baja productividad, baja motivacion para
cuidar y problemas en las propias relaciones interpersonales
del cuidador®.

Existen inconsistencias en los niveles reportados de estrés,
burnout y desgaste por empatia en cuidadores formales'®'.
Esta variacion en la prevalencia se da por la diversidad de
medidas utilizadas, la baja calidad de la metodologia en
los estudios y la falta de claridad en los constructos'. Por
otro lado, el trabajar ayudando a personas que necesitan
cuidados genera satisfaccion o placer'. Estos se dan a través
de relaciones significativas con uno mismo, el paciente, sus
familiares y la comunidad en general’. Los cuidadores con
mayor satisfaccion experimentan mas afectos positivos, se
esfuerzan y dedican mas, sienten energia y orgullo, perciben
su trabajo con propdsito, presentan un mayor compromiso,
se comunican mejor, brindan informacion apropiada a los
pacientes y sienten mayor eficacia y seguridad en la relacion
interpersonal con ellos'™.

Objetivo de la investigacion

Debido a la compleja realidad de la labor de cuidar, se
deben explorar los factores que contribuyen al desarrollo
de las consecuencias negativas del cuidado y reconocer y
potenciar la satisfaccion y autocuidado para evitar o miti-
gar el posible desgaste del cuidador formal. Para lograrlo,
es importante conocer la manera en que ellos perciben su
realidad. El proposito de este estudio cualitativo basado en
la fenomenologia fue explorar las barreras y recursos que
los cuidadores formales de personas con enfermedades cro-
nicas, degenerativas y en cuidados paliativos experimentan
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para realizar su labor. Esta investigacion tuvo la aprobacion
del Comité de Etica de la Universidad de Deusto y reporta
la primera parte de un estudio longitudinal de tipo mixto
cuyos objetivos eran explorar esta realidad y desarrollar,
implementar y analizar los resultados a largo plazo de una
intervencion grupal para aumentar la satisfaccion y el auto-
cuidado de los cuidadores formales.

Metodologia
Diseno

Se realizaron entrevistas individuales semiestructuradas
para poder capturar aspectos de la realidad del cuidador que
las medidas cuantitativas no logran®. La metodologia cuali-
tativa empleada permitioé explorar experiencias individuales
en las situaciones y contextos en las que estas sucedian.
Los datos se analizaron con el enfoque fenomenoladgico para
“entender los fenomenos sociales desde la propia perspec-
tiva del actor”" y comprender profundamente la realidad
del cuidador formal.

Una vez reclutados los participantes, se coordinaron las citas
con cada uno mediante una llamada telefdnica. Las entrevistas
fueron llevadas a cabo por la investigadora principal, fueron
grabadas en audio y tuvieron lugar en las respectivas insti-
tuciones, a excepcién de cinco que se llevaron a cabo en los
domicilios de las participantes por su conveniencia logistica.
Las entrevistas tuvieron lugar entre octubre y diciembre de
2016. Su duracion media fue de 25 minutos e incluian pregun-
tas como “;qué te motivo a ser cuidador?”, “;qué crees que se
necesita para este tipo de trabajo?”, “;hay alguna barrera que
se interponga para realizar tu labor?”, “;qué recursos crees
tener para realizar mejor tu trabajo?”, y “;te has sentido ago-
tado al realizar tu labor?” Durante las entrevistas no se tomé
ningln tipo de apuntes para no interrumpir su fluidez. Para
asegurar la confidencialidad de los participantes, las transcrip-
ciones fueron realizadas por la misma entrevistadora; estas no
fueron devueltas a los participantes.

Para garantizar la calidad de la evaluacion cientifica se
utilizo la guia para publicar articulos cualitativos' y los cuatro
criterios de Guba y Lincoln®™. La credibilidad se avalo durante
el transcurso de las entrevistas mediante la retroalimentacion
con los participantes para asegurar la comprension correcta
de la informacién que otorgaban; ademas, se tomaron notas
de campo después de cada entrevista para mantener un regis-
tro de situaciones no verbales. Para asegurar la conformabi-
lidad todas las entrevistas se llevaron a cabo con un guion,
fueron grabadas, se transcribieron verbatim y se debatie-
ron las categorias encontradas con un segundo investigador,
garantizando asi también la dependencia interna. La depen-
dencia externa se aseguro explicando claramente los criterios
de inclusion de la muestra y los contextos donde se llevaron
a cabo las entrevistas. Finalmente, se sefala la limitacion en
la transferibilidad de los datos debido al contexto cultural y
geografico de los entrevistados.

Participantes

Los participantes fueron reclutados por medio de reu-
niones presenciales mantenidas en instituciones de Quito,

Ecuador. Participaron tres instituciones privadas: una funda-
cion con centro de dia para personas con Alzheimer y otras
demencias, un hospice especializado en cuidados paliativos
que cuenta también con un servicio de visitas domiciliarias,
y el equipo paliativo y de emergencia de un hospital onco-
logico. En las reuniones se explicaron las caracteristicas y
proposito del estudio; las personas interesadas firmaron el
consentimiento informado que indicaba la confidencialidad
y voluntariedad de su participacion, asi como los datos de
contacto de la investigadora principal. Las 100 personas que
aceptaron participar fueron entrevistadas.

Debido al proposito de la investigacion, se excluyeron de
la muestra las entrevistas de aquellos cuidadores que no
mantenian una relacion directa con pacientes o sus familia-
res. La muestra final se compuso de 84 entrevistas, 11 hom-
bres y 73 mujeres. Los participantes fueron 23 enfermeras,
20 voluntarios, 19 auxiliares de enfermeria, 15 médicos,
3 psicologos, 3 terapeutas ocupacionales y 1 trabajador
social. La edad media de los participantes fue de 42,4 anos
(DE = 13,59), con un rango de 22 a 70 afos, y el tiempo
promedio como cuidadores formales fue de 7,38 afos
(DE = 6,22), con un rango de 10 meses a 24 anos. Los parti-
cipantes no recibieron ningln tipo de compensacion econo-
mica por colaborar en el estudio.

Analisis de datos

Se codificaron y analizaron las transcripciones de las
entrevistas con el software Atlas.ti 7.5.10. Los codigos
fueron estratificados en temas y subtemas para identificar
posibles categorias.

Resultados

En esta investigacion las barreras se contextualizaron
como las situaciones que el cuidador percibe como limitan-
tes para realizar su labor, mientras que los recursos como
aquellos apoyos o motivaciones para continuar. Los resul-
tados concuerdan con otros estudios en que las circunstan-
cias familiares y personales son mas prevalentes que las
relacionadas directamente al cuidado’. Ademas, recalcan
la importancia de las politicas estatales que influyen directa
e indirectamente en la calidad de cuidado que se brinda.

Las entrevistas resaltaron seis temas principales: (i) apti-
tudes, conocimiento y comprension sobre las enfermedades
y los cuidados paliativos; (ii) apoyo social y balance de vida
personal; (iii) experiencias personales; (iv) autocuidado;
(v) satisfaccion y sentido, y (vi) barreras externas de poli-
tica publica.

Aptitudes (80/84), conocimiento y comprension sobre
las enfermedades y los cuidados paliativos (81/84). Uno de
los recursos imprescindibles para realizar su labor es tener
conocimiento especifico sobre las enfermedades y los cuida-
dos paliativos. Ademas, se deben tener y cultivar aptitudes
como determinacion, alegria, empatia, paciencia, perseve-
rancia, sensibilidad, tranquilidad, humanidad, humor, deseo
de servicio y reconocimiento de limitaciones personales.

El desconocimiento y la falta de comprension sobre las
demandas de las enfermedades y el verdadero propdsito
de los cuidados paliativos es uno de los impedimentos prin-
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cipales del cuidador formal, porque esta ignorancia puede
conducir a miedos y prejuicios. Ademas, hace que las perso-
nas no acudan a este tipo de cuidados oportunamente. Ante
esto se sugiere educar a la poblacion aunque “se les trata
de informar a las personas, pero muchas veces se resisten
a aceptar la enfermedad... [a aceptar] que sus seres que-
ridos estdn llegando a una terminalidad de sus vidas (...).”
(Trabajadora social).

“Otro problema son los médicos. Los médicos que son
formados para curar y que no saben decir hasta aqui y esta
persona tiene que ir a cuidados paliativos..., que luchan
y luchan hasta el final, muchas veces a costos altos de la
familia y del paciente y, sobre todo, a costo del sufrimien-
to de las persona” (Enfermera). En ocasiones también se
percibia que los cuidadores familiares ponian una barrera,
especialmente cuando su agotamiento era evidente: “[Los
familiares] estdn super cansados y ya no ven ninguna salida.
Cuando el cuidador estd muy negativo, eso a mi me hace
perder la paciencia y se me hace dificil conectarme porque
en verdad empiezo a tener una resistencia hacia este cui-
dador” (Psicologa).

SegUn las personas entrevistadas, la poblacion en general
y los propios cuidadores sanitarios tienen una idea poco clara
de las enfermedades y los cuidados paliativos. En otros con-
textos culturales también se ha encontrado que los médicos
limitan su concepto de cuidados paliativos al manejo de
dolor y sintomas, desconocimiento que podia atrasar la pro-
vision de los cuidados paliativos necesarios?.

Apoyo social (74/84) y balance con la vida personal
(40/84). Dentro de cada institucion, los entrevistados indi-
caron que el contar con los compaferos y supervisores para
compartir dudas y emociones les ayuda a trabajar mejor
para el bien del paciente y su familia: “Tener ese espacio
creo que si ha sido bueno porque se siente el respaldo y se
puede hacer cosas para cambiar estas cuestiones que son
netamente institucionales, y entender que habrd cosas que
si puedo cambiar con ayuda y habrd otras cosas que no.”
(Psicéloga). De igual manera, contar con el apoyo de su pro-
pia familia ayuda a mantener un sano distanciamiento entre
su rol de cuidador y su vida personal: “El poder compartir un
poquito de lo que hago aqui en mi casa, para poder olvidar
lo que hago aqui y poder dedicarme a mi casa..., esa puede
ser mi herramienta” (Enfermera).

El apoyo social beneficia al cuidador; sin embargo, en
ocasiones es dificil mantener o cultivar esta ayuda por-
que la economia y los horarios implican menor tiempo para
compartir con otras personas y actividades fuera del rol de
cuidador. “Este es un trabajo que te da razones para vivir,
pero no te da para vivir. Significa que la mayoria tenemos
que tener un trabajo mds que si nos dé para vivir, para
poder hacer este. Y eso significa doble trabajo, significa
que debes dividir tu tiempo, que tienes que hacer todos los
arreglos necesarios para dividirte un poquito tu también”
(Médica voluntaria).

Experiencias personales (50/84). El haber vivido situa-
ciones personales o familiares de enfermedad y sufrimiento
ayuda a desarrollar una mayor empatia en los cuidadores
formales. “El tener ese doble rol, eres enfermo y el que
cuida al enfermo, te hace entenderles con mayor facilidad”
(Médico). Igualmente, las vivencias como cuidador en este
tipo de cuidado enfrentan a los cuidadores a la finitud de su
propia existencia: “Cuando uno va cumpliendo afios, no es

que se tenga miedo a la muerte... Porque uno estd prepa-
rado, esto te hace preparar mds inclusive, pero cada vez la
expectativa de vida es menos...” (Voluntaria).

Ademas, el vinculo que se genera entre los pacientes y
cuidadores durante el tiempo de cuidado puede ser dificil
de gestionar; sobre todo cuando la realidad del paciente
revive experiencias de enfermedad y sufrimiento del propio
cuidador. “Mi madre murié con cdncer [llora] (...). Esa ha
sido mi barrera y tal vez no he podido vencer esa etapa de
sobrellevar y tal vez un sentimiento de culpa de no haber
hecho mds por mi madre” (Enfermera).

De manera similar, el cuidado pediatrico parece despertar
emociones que influyen en los cuidadores formales. Algunos
estudios han indicado que muchos no estan formados ade-
cuadamente para brindar este tipo de cuidados a nifios y sus
familiares?'. Del mismo modo, para algunos médicos no esta
claro el momento apropiado para introducir los cuidados
paliativos para nifos y adolescentes y no se sienten comodos
con el término “cuidados paliativos” en esta poblacion?. En
estas entrevistas, la atencion pediatrica no fue una barre-
ra directa para realizar su labor sino un detonante para
experiencias emocionales profundas que pueden convertirse
en barreras. “Ese joven me hizo pedazos... Me deprimio...
Que lloraba... Le tenia aqui [sefiala la garganta], le tenia
atragantado al joven. Fallecié el joven. Desde ahi creo que
puse un poquitito mds de barrera al apegarme mucho con la
mamd, el papd, a la familia en si... A él mismo” (Enferme-
ra). Los participantes que mencionaron el cuidado a nifios
le atribuyeron a este una carga emocional mayor. Ademas,
aquellos que también son padres indicaron una preocupa-
cion adicional ante la posibilidad de que algo similar les
sucediese a sus propios hijos.

Otras preocupaciones cotidianas fuera de su rol de cui-
dadores también surgieron en las entrevistas como posibles
detonantes de fatiga en su trabajo. Una participante lo dijo
claramente: “Cansada y agotada por la labor en la institu-
cién, no; [me he sentido] cansada y agotada porque tengo
una carga emocional personal...” (Médica voluntaria).

Autocuidado (36/84). Ademas de las medidas de biosegu-
ridad, los participantes identificaron el autocuidado como
algo que haces para ti y para los tuyos con el objetivo de
“desconectarse” y seguir. Entre las técnicas de autocuida-
do utilizadas se mencionaron: trabajo psicoldgico personal;
medicina alternativa; practicar deporte; disminuir la carga
laboral; realizar ejercicios de relajacion; descansar; con-
tinuar con hobbies y actividades de ocio; cultivar el senti-
do del humor; fomentar la red de apoyo social y familiar;
desahogarse; trabajar en equipo, y enfocarse en metas
futuras. Algunos de los recursos mencionados coinciden con
los utilizados por cuidadores formales en otros contextos
culturales?.

La capacidad de desarrollar y mantener una actitud que
aumente las “ganas de luchar (...), de aferrarte a la vida que
te queda, disfrutar y vivir de eso” (Enfermera) apoya a la
labor de los cuidadores y es vista como “una herramienta
natural” (Voluntaria). Finalmente, frente a las cuestiones
existenciales a las que se enfrentan, el cultivar su creencia
religiosa y/o su espiritualidad fue otro factor importante.
“Aqui hemos desarrollado no tanto una religion, sino una
parte espiritual, y eso también ha sido una roca para apo-
yarme a mi porque si he tenido ratos de angustia, tristeza,
impotencia, no saber qué hacer” (Voluntaria).
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Al lado contrario del espectro se not6 la falta de cons-
ciencia de la importancia del autocuidado y las excusas para
no practicarlo: “No tengo mucho tiempo para cuidarme”
(Médico) o “La fuerza del espiritu es tan grande que me
muevo muchisimo y a veces me canso y no me doy cuenta”
(Voluntaria). Como cuidar de si mismos no se encuentra
entre sus prioridades, en ocasiones no logran identificar sus
propias necesidades y solo se preocupan cuando su salud
fisica o emocional se ve afectada.

Satisfaccion (44/84) y sentido (84/84). La satisfaccion
por el cuidado brindado estaba presente durante todo el
proceso de cuidado hasta la muerte digna del paciente. “Me
doy cuenta de que no se trata de salvar vidas... O sea, no
es permitir que muera, sino que viva dignamente hasta el
final...; eso si es salvar vidas” (Voluntario). Simultaneamen-
te, los entrevistados describieron que su labor y servicio
humanizado y respetuoso tiene un sentido personal que les
motivaba a continuar. “Son pacientes que necesitan mucho
la parte afectiva, la parte emocional, no solo la parte fisi-
ca. El poder aportar en eso es una enorme satisfaccion (...).
El poder dar apoyo cuando ellos creen que ya no se puede
hacer absolutamente nada y nosotros decir ‘si podemos
todavia hacer cosas’, dar todavia una opcion (...), dar cali-
dad de vida” (Psicéloga).

Esta capacidad de encontrar sentido y gozo en su labor es
notable, puesto que se ha comprobado que la satisfaccion
tiene el potencial de disminuir la fatiga por compasion?2,
y se correlaciona positivamente con el cuidado emocional y
espiritual, y con tener un equilibrio entre la vida personal
y laboral?.

Barreras estatales (77/84). Las circunstancias externas
relacionadas con la politica publica y la carencia de pro-
vision de servicios por parte del Estado fue la barrera mas
mencionada. Aqui se agruparon la falta de oportunidades
de educacion e investigacion en cuidados paliativos; los
obstaculos para registrar titulos y especialidades sanitarias
obtenidas en el extranjero; la dificultad de acceso a medica-
mentos, y la inexistencia de apoyos sociales para pacientes y
sus familiares. Los participantes no sienten apoyo por parte
de las instituciones y las politicas de Estado. “No se tie-
nen las herramientas suficientes para poder hacer cuidados
paliativos a un nivel adecuado (...). A nivel del Ministerio
de Salud no lo entienden, no entienden los tiempos que uno
debe tener con los pacientes, los tiempos y los espacios para
hablar con la familia” (Médico).

Estas barreras son las que generaban mayor frustracion
porque los cuidadores se perciben impotentes frente a
procesos burocraticos y administrativos que afectan a los
pacientes y en los cuales ellos no tienen injerencia. “El sis-
tema nacional de salud no contempla lo que es un paciente
con cdncer; no entiende. Cuando piensan en cdncer, piensan
en quimioterapia, radioterapia y paliativos... ahora; antes,
incluso sin paliativos. Es un sistema mucho mds amplio, es
nutricidn, es trabajo social... Por ejemplo, ;qué te haces con
la mamda de tres hijos que deja tres hijos en la orfandad?
O sea, son cosas que van mds alld de la vision cuadrada
que pueden tener ciertas autoridades con respecto a las
enfermedades catastroficas. Si creo que esa es una barrera
que es muy triste, porque dices ‘;como le ingreso si solo le
quiero ingresar porque los hijos son muy chiquitos y no van
a poder ayudarle a la mamd en tal o cual cosa?’ Deberia
haber como” (Médico).

Discusion

Las entrevistas revelaron factores potencialmente modi-
ficables para mejorar la calidad de vida profesional de los
cuidadores. Los temas identificados se ubicaron en un con-
tinuum mas que una categoria concreta, ya que las barreras
fueron percibidas también como recursos cuando eran ges-
tionadas adecuadamente. Mucho de lo identificado coincide
con otras investigaciones, como la dificultad emocional en
los cuidados paliativos pediatricos™, la necesidad de edu-
cacion e inclusion de la ensenanza de cuidados paliativos?,
el trabajo en equipo, la importancia del autocuidado?, los
problemas asociados a los servicios de salud formal3, las
dificultades de acceso a recursos y el equilibrar la vida per-
sonal y familiar?.

Conocer profundamente esta realidad ayuda a desarro-
llar intervenciones especificas para promover las aptitudes y
demas factores identificados por los cuidadores como recur-
sos para realizar su labor. Por ejemplo, fomentar ambien-
tes laborales seguros con trabajo colaborativo y contar con
espacios de aprendizaje y practica para que los cuidado-
res tengan oportunidades de reflexionar y aprender de sus
colegas®. Igualmente, los resultados ayudan a expandir la
comprension de la realidad de los cuidadores formales de
personas en cuidados paliativos, y también pueden ser de
utilidad para empezar a explorar las necesidades de cuida-
dores en otras areas.

Esta investigacion concuerda con otras en las que el hecho
de vivir el proceso de enfermedad y muerte de los pacientes
puede despertar duelos personales en los cuidadores forma-
les?, y con el hecho de que los problemas con la adminis-
tracion del sistema de salud y la dedicacién de su tiempo
en superar barreras administrativas, en lugar de dedicarse a
los pacientes y sus familias como ellos quisieran', limita su
labor. Ambos factores pueden desencadenar consecuencias
emocionales negativas e incrementan el riesgo de burnout
y de fatiga por compasion?'. Como medida de prevencion,
las instituciones pueden facilitar talleres de manejo de
emociones para gestionar este tipo de vivencias personales
y sufrimientos. Asimismo, dada la complejidad del manejo
pediatrico, se deben ofrecer espacios educativos especificos
frente a situaciones de cronicidad y terminalidad en ninos
y adolescentes.

Mundialmente, la necesidad de cuidados paliativos ha sido
ignorada como una prioridad dentro de los sistemas de salud
porque las medidas de salud se enfocan en extender la vida
y la productividad®. En el contexto especifico de esta inves-
tigacion, los participantes percibieron la falta de apoyo y de
politicas estatales como una de las mayores frustraciones o
barreras en el momento de realizar su trabajo. Esto revela
la realidad del pais, que no tiene unidades registradas de
enfermedades cronicas ni politicas para su manejo y pre-
vencion?, existe limitacion en la disponibilidad de morfina
y posee pocos servicios de cuidados paliativos, los mismos
que tienen un alcance desigual sin respaldos adecuados y
con fondos basados principalmente en donaciones'.

Conclusiones

Este estudio muestra la potencialidad de convertir barre-
ras en recursos para repercutir positivamente en el cuidador
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formal y en la calidad de su cuidado. Al igual que un estudio
previo?, se senala que la satisfaccion y el sentido encontrado
en el cuidar son fuentes de proteccion frente a las posibles
barreras que enfrentan los cuidadores formales. Sin embargo,
los resultados también destacan que, a nivel personal, se
debe mejorar la gestion de las vivencias personales y la prac-
tica de autocuidado; mientras que, a nivel social y estatal,
es necesario aumentar el conocimiento y comprension de la
naturaleza de los cuidados paliativos y promover su ensefianza
en todos los niveles de educacion formal en las profesiones
asociadas a los servicios de salud. Finalmente, se destaca la
llamada al desarrollo e implementacion efectiva de politicas
estatales que garanticen las prestaciones médicas y sociales
necesarias para servir a personas con enfermedades cronicas,
degenerativas y en cuidados paliativos.

Limitaciones y futuras lineas de investigacion

Este estudio cont6 con la participacion de cuidadores for-
males de diversas disciplinas y de instituciones de varios cam-
pos de atencion para apoyar a personas con enfermedades
cronicas, degenerativas y en cuidados paliativos. Esto refleja
la multidisciplinariedad que se requiere para el cuidado de
personas en estas circunstancias. Empero, se deben tomar
en cuenta ciertas limitaciones en el momento de interpretar
los resultados. Unicamente participaron cuidadores forma-
les de instituciones privadas; puede que los cuidadores que
colaboren con instituciones publicas y atiendan a otro tipo de
poblacion presenten otros desafios y recursos. Finalmente,
se debe tomar en cuenta el contexto cultural y social de los
participantes, que pertenecen a Quito, Ecuador. Para futuras
investigaciones se sugiere combinar con medidas cuantitativas
y ampliar la muestra para explorar la realidad de cuidadores
formales en otros contextos laborales y culturales.
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