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Percepcion del apoyo social
funcional en cuidadores
familiares de enfermos

cronicos

RESUMEN

Objetivo: describir la percepcion del apoyo social funcional en cuidadores familiares de enfermos crénicos en San José de Clicuta,
Colombia. Método: estudio cuantitativo, descriptivo de corte transversal, con aplicacién de dos instrumentos: caracterizacién de los
cuidadores y el Cuestionario de Apoyo Social Funcional de Duke-Unc. Participaron 179 cuidadores de personas con enfermedades créni-
cas, no institucionalizados. Resultados: la mayorfa de los cuidadores (54,7%) tienen una percepcion inadecuada frente al apoyo social
funcional global brindado por su entorno més cercano; el 45,3% expresa lo contrario. Sobre la dimension del apoyo confidencial el mayor
porcentaje de los participantes (53,6%) tiene una percepcion inadecuada, mientras que el 46,4% considera que es la mejor; con un com-
portamiento similar en la dimension afectiva se encontrd que el 51,4% de los cuidadores tiene una percepcién inadecuada, y el 48,6%
la describen como adecuada. Conclusiones: los resultados reportados en las dimensiones sugieren la necesidad de que enfermeria
fortalezca la integracion de los cuidadores en los sistemas formales e informales para que, a través de ellos, los sujetos perciban mayor
apoyo de su ambiente social, facilitando asi los procesos de afrontamiento y adaptacion a las demandas que le plantea su nueva realidad.
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Family Caregivers of Chronically
Ill Patients: Perception of
Functional Social Support

ABSTRACT

Objective: The purpose of this study was to describe the family caregivers of chronically ill perception of functional social support.
Method: It is a quantitative, descriptive study developed with two instruments: characterization of caregivers and the Duke-UNC Functio-
nal Social Questionnaire. The sample included 179 caregivers of non-institutionalized patients who were suffering from chronic diseases
and being treated at a general hospital in Colombia. Once the information was collected, a descriptive analysis was conducted to identify
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the essential variables in the study. Results: Most of the caregivers (54.7%) perceived the overall functional social support provided by
the immediate environment as being inadequate; 45.3% expressed the opposite. As to confidential support, the largest percentage of
participants (53.6%) perceived it as inadequate; 46.4% felt it was excellent. Similarly, in terms of the affective dimension, 51.4% of the
caregivers perceived it as inadequate, while 48.6% described it as adequate. Conclusions: The results reported for the various dimen-
sions suggest the need to reinforce the extent to which caregivers are integrated into formal and informal systems, so as to give them
a sense of added support from the social environment, thereby facilitating the process of coping and adapting to the demands posed by
their new situation.
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RESUMO

Objetivo: identificar a percepgdo do apoio social funcional em cuidadores familiares de doentes cronicos em San José de Clcuta,
Coldémbia. Método: estudo quantitativo, descritivo de corte transversal, com aplicagao de dois instrumentos: caracterizacdo dos cuida-
dores, e 0 Questionario de Apoio Social Funcional de Duke-Unc. A muestra foi de 179 cuidadores de pessoas com doengas cronicas, nao
institucionalizados. Resultados: a maioria dos cuidadores (54,7%) tem uma percepgdo inadequada sobre o0 apoio social funcional global
oferecido por seu ambiente mais préximo; 45,3% expressam o contrario. Sobre a dimensao do apoio confidencial, a maior porcentagem
dos participantes (53,6%) tem uma percepcao inadequada, enquanto 46,4% consideram que é melhor. Com um comportamento similar na
dimensao afetiva, 51,4% dos cuidadores tém uma percepcao inadequada e 48,6% a descrevem como adequada. Conclusées: os resul-
tados relatados nas dimensdes demonstram a necessidade que da enfermeira deve fortalecer a integragdo dos cuidadores nos sistemas
formais e informais, para que, por meio deles, 0s sujeitos percebam maior apoio de seu ambiente social, facilitando assim os processos
de afrontamento e adaptacdo as demandas que a sua nova realidade impde.
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Doenca cronica, cuidadores, apoio social (Fonte: DeCS, Bireme).
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Segun la Organizacion
Mundial de la Salud,
del total de 58 millones
de defunciones
previstas para 2005
por todas las causas, se
estima que 35 millones
corresponderan

a enfermedades
cronicas, lo que
supone el doble del
numero de defunciones
correspondiente al
conjunto de todas

las enfermedades
infecciosas.

Introduccion

Los avances en la ciencia y en la medicina han tenido un fuerte impacto en los patro-
nes demograficos de la poblacion mundial reflejandose en el descenso de la natalidad,
la disminucién de la mortalidad en edades avanzadas, y la elevada expectativa de vida,
principales caracteristicas de nuestra actual y futura sociedad. El cambio en el perfil de-
mogréfico ha dado lugar al envejecimiento de la poblacién con mayor prevalencia de las
patologias crénicas que generan gran consumo y utilizacion de los servicios de salud (1).

Su presencia, ademas de la disposicién genética y la edad, esta relacionada con fac-
tores de riesgo asociados a estilos de vida, habitos y costumbres como la mala nutricién,
inactividad fisica, tabaquismo y el consumo de alcohol; otros factores son los niveles altos
de colesterol, el sobrepeso y la obesidad.

En los sistemas de salud este tipo de enfermedad esté ejerciendo presién debido a los
altos costos que representa la carga de morbilidad generada por la complejidad de la
tecnologia médica para su diagndstico y tratamiento (2), en paises desarrollados suponen
el 75% del gasto sanitario y el 80% del gasto farmacéutico (3). Ante ello, la capacidad de
ofrecer cuidados en el sistema informal (no profesionalizado de ayuda mutua y reciproci-
dad prestado por familiares, amigos y vecinos sin retribucién econémica) es aprovechado
por las instituciones de salud para reducir costos (4).

Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) (5), del total de 58 millones de de-
funciones previstas para 2005 por todas las causas, se estima que 35 millones corres-
ponderadn a enfermedades crénicas, lo que supone el doble del nimero de defunciones
correspondiente al conjunto de todas las enfermedades infecciosas.

En las Gltimas décadas, y siguiendo la tendencia mundial, en Colombia se han obser-
vado dos importantes sucesos, la transicion demografica y la epidemiolégica, que han pro-
ducido cambios considerables en el perfil de ocurrencia de las enfermedades (2). Del total
de muertes registradas en el pais durante 1990 al 2005 la mortalidad por enfermedades
cronicas se incrementd pasando del 59 al 62,6% (6). En la actualidad, las enfermedades cré-
nicas no transmisibles se constituyen en un problema de salud pdblica que produce mayor
carga de padecimiento, generando un aumento imparable en el nimero de personas que
requieren cuidados de larga duracion y de la necesidad de asistencia desde los sistemas
informales, siendo la familia y los cuidadores proveedores directos de atencién.

La enfermedad golpea al enfermo y su familia y, ante ella, la perspectiva cambia, la
percepcion del tiempo se alteray la consideracion de lo que es prioritario, importante o no
varfa totalmente (7). La presencia de un enfermo crénico en el hogar provoca en la familia
una reasignacion de roles y tareas entre sus diversos miembros para tratar de cubrir o
compensar sus funciones.

Las formas en que los cuidadores afrontan las demandas de cuidado dependen de lo
estresante de la situacion, de la etapa de la enfermedad en que se encuentra el receptor
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de cuidado (8), y de la percepcién de apo-
yo de las fuentes cercanas a él.

El apoyo brindado para adaptarse a
una enfermedad crénica puede provenir
bien de un entorno natural (familiares y
amigos), o bien de profesionales sanita-
rios o grupos de apoyo formales (9). En el
cuidador, las personas disponibles para
ayudarle y la percepcién de esa disponibi-
lidad son fundamentales en el rol asumido.

Algunas investigaciones (10), (11) han
sugerido que el apoyo social reduce las
consecuencias negativas de los aconteci-
mientos estresantes que se producen en
el cuidado de enfermos crénicos. Otros es-
tudios han destacado la existencia de una
relacion significativa entre el apoyo social
percibido y la menor carga subjetiva de
cuidadores informales (12). Se ha sugerido
también que la vulnerabilidad de los cuida-
dores en su rol, y la institucionalizacién del
enfermo estan relacionadas con la esca-
sez de ayuda recibida y la clara percepcion
de la inexistencia de tales ayudas (13).

El término apoyo social funcional fue
definido por Wethington y Kessler (14)
como la percepcién hipotética que tiene
una persona sobre los recursos sociales
disponibles para ser asesorada y ayuda-
da en caso de necesitarlo. Se refiere a
una dimensién de caracter subjetivo que
establece el cuidador como resultado de
su relacién con el entorno mas cercano,
sobre la percepcion de la posibilidad de
contar con ayuda en caso de necesitarla,
tanto para realizar actividades de la vida
cotidiana como para resolver situaciones
de emergencia. Por su efecto en la gene-
racion de carga, la subjetividad en el cui-
dado familiar se esta convirtiendo en un
asunto cada vez mas relevante y de inte-
rés en el estudio del peso del cuidado (15).

El apoyo afectivo se entiende como
un tipo de soporte en el cual el individuo,
a través de la comunicacion, satisface
necesidades emocionales y de afiliacion
(compartiendo sus sentimientos, sintién-
dose querido, valorado y aceptado por los
demas). Cuando las personas consideran
que otro les ofrece soporte se dedican a
buscarlo y a mantener una relacion inter-
personal que lo facilite y lo fomente (16).
El apoyo confidencial representa la posi-
bilidad de contar con personas a quien
poder referirles problemas, situaciones
conflictivas o asuntos que requieran com-
prension y ayuda.

En el contexto nacional no son muchas
las investigaciones disponibles que explo-
ren la percepcion del cuidador acerca de
la disponibilidad de personas capaces de
ofrecer ayuda en las dificultades, de ahi la
pertinencia de llevar a cabo dicho estudio
para tratar de aportar evidencia cientifica
al tema.

Conocer la percepcién del apoyo social
funcional que tiene el cuidador permite
identificar los aspectos negativos que es-
tos experimentan en el cuidado a largo pla-
zo de una enfermedad crénica, planteando
la necesidad de que enfermeria asuma un
papel protagénico en la implementacion
de programas asistenciales y educativos
que preparen y habiliten a los cuidado-
res en el trabajo que su nueva realidad
les plantea, y en el mejoramiento de la
calidad de vida no solo de los familiares
bajo su responsabilidad sino también de
si mismos.

El presente estudio tiene como objeti-
vo describir la percepcion del apoyo social
funcional en cuidadores familiares de en-
fermos crénicos en San José de Cdcuta.

El téermino apoyo social
funcional fue definido
por Wethington y
Kessler como la
percepcion hipotética
que tiene una
persona sobre los
recursos sociales
disponibles para ser
asesorada y ayudada
en caso de necesitarlo.
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Los items con mayor
variabilidad de
respuesta fueron el
“tener la posibilidad
de hablar con
alguien de los
problemas en el
trabajo o en la
casa” y “tener

la posibilidad de
hablar con alguien
de los problemas
economicos”.

Método

Se efectud un estudio descriptivo, de
tipo transversal, con abordaje cuantitativo
que incluyo a 179 cuidadores familiares de
enfermos crénicos asistentes a tres unida-
des bésicas prestadoras de servicios: La
Libertad, Puente Barco y Comuneros de la
ESE Imsalud en el municipio de San José de
Cucuta, Colombia, entidades de primer ni-
vel de atencion con las que el Programa de
Enfermeria de la Universidad Francisco de
Paula Santander tiene establecido conve-
nio docente asistencial. Los participantes
fueron elegibles mediante un muestreo no
probabilistico por conveniencia tomando
como base los siguientes criterios de in-
clusion: cuidadores mayores de 18 afios y
que aceptaran la participacion voluntaria
en el estudio.

La recoleccién de los datos se reali-
z6 en el periodo comprendido entre el 1
de septiembre al 30 de diciembre del afio
2010. Atendiendo los parémetros definidos
en la Resolucion 008430 (17) y el Cédigo de
Etica de Enfermerfa (18), la incorporacion
de los participantes se hizo después de
la explicacion precisa sobre los alcances
y objetivos de la investigacion, los datos
fueron obtenidos previo consentimiento
informado, se respeté en todo momento
el derecho a la confidencialidad y el ano-
nimato en los participantes, se contd con
el permiso de las directivas de las institu-
ciones sedes mediante la aprobaciéon del
protocolo del estudio por parte del Comité
de ética.

En la medicién del perfil de los cuida-
dores se utilizé el instrumento de caracte-
rizacién de cuidadores (19) disefiado por
el Grupo de Cuidado al Paciente Crénico
y su familia de la Facultad de Enfermerfa
de la Universidad Nacional de Colombia,
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que mediante preguntas cerradas explora
aspectos sociodemogréficos y caracteris-
ticas de cuidado. Igualmente, se utiliz6 el
Cuestionario de Apoyo Social Funcional
de Duke-UNC (Functional Social Support
Questionnaire) (20, 21), instrumento sen-
cillo y breve formado por 11 items, pun-
tuados en un gradiente de frecuencia en
escala tipo Likert que va desde 1, “Mucho
menos de lo que deseo”, a 5, “Tanto como
deseo”; la puntuacién obtenida es un re-
flejo del apoyo percibido, a menor puntua-
cién, menor apoyo.

Se compone de dos dimensiones: la
confidencial, que representa la opinién del
cuidador sobre la posibilidad de contar con
personas para comunicarse problemas in-
timos o de cualquier otra indole asi como
situaciones conflictivas que requieren de la
comprension y ayuda, se explora a través
de 7 preguntas, las puntuaciones minimas
y maximas de esta dimensién oscilan en-
tre 7y 35, se considera apoyo confidencial
adecuado si se obtienen 21 puntos 0 mas.
La afectiva, evaluada mediante 4 pregun-
tas, supone la demostracién de amor, ca-
rifio y empatia, asi como la disponibilidad
de las personas para proporcionar esas
expresiones de afecto, las puntuaciones
de esta dimensién oscilan entre 4y 20, y
se considera apoyo afectivo adecuado si
se obtienen 12 0 mas puntos (22). El rango
de puntuacién del apoyo funcional global
oscila entre 11 y 55 puntos, una califica-
cién igual o por encima de 32 indica una
percepcion adecuada de esta dimension.

Se hainvestigado la validez de concep-
to y la validez de constructo. La consisten-
cia interna se ha estudiado obteniéndose
un valor alfa de Crombach de 0,90 para el
total de la escala, y de 0,88 y 0,79 para las
escalas de apoyo confidencial y afectivo,
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respectivamente (23). Dicho instrumento
ha sido validado en Espafia tanto en pobla-
cién general (24) como en personas con
VIH positivo (25). Se conoce de pocos es-
tudios sobre la utilizacion del cuestionario
en la poblacién colombiana (26).

Anadalisis estadistico

Se utiliz6 el programa Microsoft Excel
para la sistematizacion y revision de los
datos recogidos, y el programa estadistico
SPSS version 16.0 para el analisis descrip-
tivo de la informacién.

Presentacion de resultados

Los resultados que se presentan a
continuacién corresponden al andlisis
descriptivo sobre el perfil de los cuida-
dores familiares a través de las variables
estudiadas.

Como se observa en la tabla 1, el rol
de cuidador es desempefiado en la mayo-
rfa de los casos por mujeres (78,8%), solo
el 21,2% de los cuidadores son hombres.
El 70,4% son personas entre 36 y 59 afios
de edad. Sobre la relacién de edad del bi-
nomio cuidador-cuidado se pudo determi-
nar que la persona cuidada supera la edad
del cuidador.

El grado de escolaridad en la mayo-
rfa de los casos es bajo; el 18,3% de los
cuidadores solo tiene estudios en pri-
maria de manera completa o incompleta
(25,6%). La mayoria de los cuidadores son
personas casadas (47,6%) con relacion
estable; el 24,4% son solteros.

La ocupacién de mayor representa-
tividad es el cuidado del hogar (53,7%).
Un porcentaje reducido (8,5%) son em-
pleadas temporales en alguna empresa,

o0 se desempefia laboralmente de manera
independiente en el 26,8% de los casos. El
59,8% de los cuidadores pertenece a los
estratos dos y uno en el 30,5% indicando
que el nivel socioecondémico es bajo en
la mayoria de los casos. El 67,6% viene
desempefiandose como (nico cuidador
del familiar enfermo; el 32,4% ha recibi-
do apoyo de otros familiares o personas
cercanas.

El 72,1% de los cuidadores lleva mas
de 3 afios desempefando el rol de cui-
dador; el 67% de los cuidadores dedica
entre 7 y 12 horas al cuidado de su fami-
liar; el 17,9% se podria decir que dedica
practicamente todo el dia al cuidado de
su familiar. La mayoria de los cuidadores
tienen una relacion de consanguinidad de
primera linea siendo estos hijos(as) en el
64,2%, mientras que en el 14,5% de los
casos son padres.

En cuanto al diagnéstico, la enferme-
dad crénica mas frecuente en el grupo de
receptores de cuidado es la hipertension
arterial (77,7%), seguida por la diabetes
mellitus (10,6%), entidades clinicas que
pueden limitar gradualmente las capaci-
dades funcionales de quienes la padecen,
dificultando desde la realizacién de activi-
dades diarias relacionadas con el cuidado
personal hasta las de tipo instrumental.

Frente al apoyo confidencial se logré
determinar que el 53,6% de los cuidado-
res lo perciben como inadecuado, mien-
tras que un 46,4% considera que el apoyo
confidencial es el mejor (gréfico 1). En el
analisis especifico de los elementos de
esta categoria el item donde se evidencia
menor puntuacién (inferior a 21) es el que
hace referencia a “las visitas por parte de
familiares y amigos”, donde el 44,1%
de los cuidadores percibe que dichas visi-

El “recibir amor y
afecto” fue el item con
menovr variabilidad
de respuesta y mayor
puntuacion promedio,
el 47,5% de los
cuidadores perciben
recibir afecto y amor
de los familiares y
allegados tanto como
lo desean.

279
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De manera general,
que se pudo
identificar que
apenas el 45,3% de los
cuidadores tiene una
percepcion adecuada
frente al apoyo

social funcional
global brindado.

tas ocurren mucho menos de lo que ellos
desean. Los items con mayor variabilidad
de respuesta fueron el “tener la posibili-
dad de hablar con alguien de los proble-
mas en el trabajo o en la casa” y “tener
la posibilidad de hablar con alguien de los
problemas econémicos” (coeficiente de
variacién = 56,5%). Los items con menor
variabilidad de respuesta fueron el “reci-
bir ayuda en asuntos relacionados con la
casa” y el “recibir consejos Utiles cuando
ocurre alglin acontecimiento importante
en lavida”.

El 51,4% de los cuidadores perciben
un apoyo afectivo inadecuado mientras
que un 48,6% lo describen como adecuado
(gréfico 2). Curiosamente, el apoyo afec-
tivo adecuado resulta ser mas frecuente
en los cuidadores hombres, observandose
una diferencia estadisticamente significa-
tiva (p<=0,001).

Sobre el analisis particular de los ele-
mentos de esta categoria, el “recibir elo-
gios y reconocimientos cuando hacen bien
su trabajo” y el “contar con personas que
se preocupan por lo que les sucede”, fue-
ron los items con menor puntuacion (infe-
rior a 12); cuantitativamente el 44,7 y el
43,8% respectivamente de los cuidadores
refieren que dichos elogios son recibidos
muy pocas veces o mucho menos de lo
que ellos esperan. En el estudio, el 35%
de los cuidadores informaron que los fa-
miliares a su cargo requerian de su aten-
cion para movilizarse, vestirse y bafarse,
actividades que por lo general pasan des-
apercibidas.

El “recibir ayuda cuando estan en-
fermos en la cama” fue la situacién que
presenté mayor variabilidad de respuesta
(coeficiente de variacion = 56,5%). El “re-
cibir amor y afecto” fue el item con menor
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variabilidad de respuesta y mayor puntua-
cion promedio, el 47,5% de los cuidadores
perciben recibir afecto y amor de los fami-
liares y allegados tanto como lo desean.

De manera general, que se pudo iden-
tificar que apenas el 45,3% de los cuidado-
res tiene una percepcién adecuada frente
al apoyo social funcional global brindado.
El 54,7% obtuvo una puntuacion inferior a
32, lo cual indica que el apoyo social fun-
cional global brindado a sus familiares es
inadecuado (grafico 3).

Discusion

Los estudios sobre esta tematica son
limitados en el contexto colombiano y la-
tinoamericano, lo que impide hacer un
contraste de la presente investigacion con
otras similares, y plantea la necesidad de
nuevos aportes al respecto.

Las caracteristicas sociodemograficas
de los participantes de esta investigacion
coinciden con las sefialadas en la mayoria
de los estudios realizados dentro y fuera
del contexto nortesantandereano (27, 28,
29, 30).

El mayor peso porcentual de los cui-
dadores familiares corresponde al sexo
femenino (78,8%), datos similares repor-
taron Sanchez, Pinto y Barrera (31) en el
estudio sobre caracterizacion de cuidado-
res en América Latina, en el que ratifican
que, por lo general, la responsabilidad de
ser cuidador recae en las mujeres, hasta
tal punto que ocho de cada diez personas
que cuidan de un familiar son de este gé-
nero. Ante este perfil, las investigadoras
plantean que “son las mujeres quienes
suministran con mayor frecuencia los cui-
dados de atenci6n personal y los instru-
mentales, y estan mas implicadas en las




Percepcion del apoyo social funcional en cuidadores familiares de enfermos crénicos e Olga Marina Vega-Angarita

tareas de acompafamiento y vigilancia.
Asumen los cuidados mas pesados, coti-
dianos y que exigen mayor dedicacion”.

Sobre la relacion de edad del binomio
cuidador-cuidado es posible determinar
que la persona cuidada supera la edad
del cuidador, lo cual guarda relacién con
el parentesco entre ellos: hijos(as) en el
64,2% de los participantes. Lo reportado
corresponde con lo encontrado en el es-
tudio “Caracterizacién de cuidadores fa-
miliares en América Latina” (31), donde
los hallazgos sefialan que en la mayoria
de los casos los cuidadores son menores
que la persona cuidada.

Lo anterior supone en el cuidador la
atencién de personas mayores cuya en-
fermedad genera alteraciones que van
desde lo fisico hasta lo emocional, con
pérdida de la independencia que a veces
se prolonga por afios. Ante esta situacion,
la vida del cuidador se organiza en funcién
del enfermo y los cuidados tienen que
hacerse compatibles con las actividades
de la vida cotidiana; las largas e intensas
jornadas de cuidado acaban por producir
situaciones estresantes en las que son
evidentes los altos grados de dependen-
cia; ademas, como lo relata Vargas Es-
cobar (32), la sobrecarga de trabajo, las
restricciones sociales, las limitaciones
en el uso del tiempo libre y de la propia
intimidad terminan por generar en el cui-
dador sentimientos de soledad, incom-
prension e incertidumbre hacia el futuro.

Dado que la mayoria de los cuidado-
res son mujeres que superan los 36 afos
de edad y tienen bajo nivel educativo, la
ocupaciéon de mayor representatividad
es la doméstica (53,7%). Un porcentaje
reducido (8,5%) son empleadas tempora-
les en alguna empresa, 0 se desempefian
laboralmente de manera independiente

en el 26,8%. Lo encontrado en el estudio
guarda correspondencia con las caracte-
risticas de sexo y nivel educativo ante-
riormente descritas, y explica en alguna
medida la condicién socioeconémica re-
portada en los cuidadores participantes
(estratos 1y 2).

Como lo refieren Barrera, Ortiz y San-
chez (2010) (31) en su trabajo, “en las per-
sonas que permanecen en el hogar las
rutinas no se rompen y el cansancio se
hace muchas veces mas notorio aunque
tienen mas tiempo disponible”. El cuida-
dor que trabaja independientemente pue-
de estar mas tiempo en su casa y tener
mas momentos de contacto con la perso-
naa quien cuida, contrario a un empleado,
quien dispone de tiempos muy medidos.

Sobre la historia de cuidado de los
participantes en el estudio se muestra
que el 72,1% de ellos hace més de tres
afos son responsables directos de su
familiar, con un nimero de 7 a 12 horas
dedicadas al cuidado (67,0%). Lo reporta-
do es referido por la literatura (33) donde
muestra que la cantidad y el tipo de ayuda
varfa en funcién del grado y de la causa
que haya determinado dependencia de la
persona cuidada.

La mayoria de los cuidadores tienen
una relacién de consanguinidad de pri-
mera linea siendo estos hijos(as) en el
64,2%, mientras que en el 14,5% de los
casos son padres. Esto corrobora lo cita-
do por algunos autores (31) que sostienen
que la experiencia de cuidado varfa en
funcién del parentesco y la relacién entre
la persona cuidada. Barrera, en su recien-
te libro, plantea:

Cuando el cuidado es de hijos a padre,
en especial ancianos representa un
fuerte impacto emocional. Es percatarse

La sobrecarga
de trabajo, las

restricciones sociales,

las limitaciones en

el uso del tiempo

libre y de la propia
intimidad terminan

por generar en el

cuidador sentimientos

de soledad,
incomprension
e incertidumbre
hacia el futuro.
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Decidir donde,

cudando y como invertir
los esfuerzos y la
energia es dificil, sobre
todo cuando

las demandas de
ayuda de las personas
a quienes se cuida

son elevadas.

de que ya sus papas no pueden valerse
por si mismos, y asumir una inversién de
roles, pues de hijo se pasa ser padre del
afectado al tenerle que prestar toda una
serie de ayudas y atenciones.

Decidir dénde, cuando y cémo invertir
los esfuerzos y la energia es dificil, sobre
todo cuando las demandas de ayuda de las
personas a quienes se cuida son elevadas.

En el estudio, las afecciones médicas
que cominmente condujeron a la necesi-
dad de un cuidador fueron las enferme-
dades cardiovasculares y metabdlicas,
siendo la hipertension arterial y la dia-
betes mellitus las principales causas de
morbilidad en la regién nortesantande-
reana. Estos datos son concordantes con
estudios nacionales (33) que indican que
estas patologias se encuentran inmersas
dentro del grupo de las enfermedades
crénicas, las cuales son la principal causa
de muerte en Colombia y demandan una
carga creciente de servicios.

Segun un estudio (33), la hipertensién
arterial y la diabetes son enfermedades
que aumentan con la edad; por lo gene-
ral, su inicio tiene lugar entre los 30 y 55
afos. Estas dos enfermedades, ademas,
se caracterizan por compartir varios fac-
tores involucrados en su génesis —tales
como los genéticos y ambientales—, y ser
multifactoriales.

El instrumento de Duke-UNC pone de
relieve que la mayorfa de los cuidadores
(54,7%) perciben el apoyo funcional global
que reciben del entorno como inadecuado,
indicando que existe de forma significati-
va mayor sensacion de apoyo limitado en
el grupo de cuidadores. Los resultados
obtenidos en esta dimension respaldan el
argumento de que la vulnerabilidad de los
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cuidadores esta relacionada con la escasez
de ayuda recibida y la clara percepcién de
la inexistencia de la misma. La percepcion
de apoyo social es quiza la variable modu-
ladora mas importante para el cuidador
familiar, ya que es una fuente importante
de ayuda al momento de hacer frente a las
situaciones que les son propias (34).

En el dominio de apoyo confidencial,
el 53,6% de los cuidadores perciben que
disponen de inadecuado apoyo social
mientras que un 46,4% consideran lo con-
trario. Esto guarda correspondencia con
lo planteado por la literatura en la que se
establece que los cuidadores que tienen
vinculo con los miembros de la familia o
grupos de apoyo con quienes pueden y
van a discutir sus problemas se enfrentan
mejor a las situaciones vitales estresan-
tes que los que carecen de él (35). Por lo
que resulta necesario que los profesiona-
les de enfermeria evalden la percepcion
del apoyo social funcional que tienen es-
tos cuidadores para prevenir el aislamien-
to social y las consecuencias emocionales
negativas de este.

Respecto a la percepcion del apoyo
socioafectivo, el 51,4% de los cuidadores
lo aprecian como inadecuado, mientras
que un 48,6% lo describen como adecua-
do. Otros trabajos han reportado hallaz-
gos similares, tal es el caso del estudio
tendiente a identificar las necesidades
de apoyo que tienen los cuidadores de
personas en situacién de discapacidad
por parte de las redes sociales, en el que
Fonseca (2009) (36) sefiala que los cuida-
dores expresan la necesidad de que sus
familiares les presten atencion y les den
el merecido reconocimiento, pues se sien-
ten frustrados al saber que su entorno
mas cercano no valora el esfuerzo fisico,
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mental y espiritual por ellos realizado,
actividades complejas de supervision y
vigilancia que implican grandes dosis de
tiempo y esfuerzo haciendo que se olviden
de sus propios intereses.

A partir de la revision de la literatura
(37) se puede sefalar que en los cuida-
dores la percepcion de elogios, aproba-
cién y reconocimiento de su labor por

parte del entorno (familiar, social, sanita-
rio) produce resultados deseables en el
desahogo de la tensién emocional, en el
cambio de actitudes, aumento de la au-
toestima y modos de conducta en la remi-
sion de la sobrecarga. El reconocimiento
de la labor que realizan los cuidadores
familiares es una fuente de satisfaccidn,
de fortaleza y de estabilidad psicoldgica

que les da seguridad y control teniendo
un papel central en el manejo del estrés.

Las redes informales de apoyo, que
incluyen las familias y las amistades, no
solo constituyen uno de los principales re-
cursos en los cuidadores que acuden en
busca de ayuda sino que, comparadas con
los servicios profesionales de ayuda tam-
bién han demostrado su efectividad.
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemogréficas de los cuidadores (n =179)

Caracteristica Frecuencia Porcentaje
Sexo
Masculino 38 21,2
Femenino 141 78,8
Edad del cuidador (anos)
18-35 40 223
36-59 126 70,4
>60 13 73
Nivel educativo
Ninguna 20 11,0
Primaria incompleta 46 25,6
Primaria completa 33 18,3
Bachillerato incompleto 46 25,6
Bachillerato completo 30 17,1
Técnico 0 mas 4 2,4
Estado civil
Soltero 44 244
Casado 85 47,6
Unién libre 33 18,3
Separado 6 3,7
Viudo(a) 11 6,1
Ocupacion del cuidador
Hogar 96 53,7
Trabajo independiente 47 26,8
Empleado 15 8,5
Estudiante 0 0,0
Desempleado 13 7,3
Estrato socioeconémico
Estrato 1 54 30,5
Estrato 2 107 59,8
Estrato 3 18 9,8
Unico cuidador
Si 121 67,6
No 58 32,4
Experiencia como cuidador (meses)
0ab 15 8,4
7al8 17 9,5
19a36 18 10,1
37 0 més 129 72,1

Fuente: Instrumento de Caracterizacion de Cuidadores.
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Anexo

Apoyo Social Funcional
Estimado cuidador: la presente encuesta tiene como propésito la medicién de la percepcién del apoyo social en términos de la dis-
ponibilidad de amigos y familiares ante situaciones particulares por usted experimentadas en el cuidado de su familiar. NO DEJE PRE-

GUNTAS SIN RESPONDER.

Instrucciones: a continuacion se presenta una serie de preguntas. Elija para cada una la respuesta que mejor se ajuste a su situacién
segln los siguientes criterios:

1. Mucho menos de los que deseo; 2. Menos de lo que deseo; 3. Ni mucho ni poco; 4. Casi como deseo; 5. Tanto como deseo.

PREGUNTA 1 2 3 4 5

Recibo visitas de mis amigos y familiares.

Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa.

Recibo elogios y reconocimientos cuando hago bien mi trabajo.

Cuento con personas que se preocupan por lo que me sucede.

Recibo amor y afecto.

SN IR B B B B

Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas en el
trabajo o en la casa.

7. Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas per-
sonales y familiares.

8. Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis problemas eco-
némicos.

9. Recibo invitaciones para distraerme y salir con otras personas.

10. Recibo consejos (tiles cuando me ocurre algln acontecimiento
importante en mi vida.

11. Recibo ayuda cuando estoy enfermo en cama.
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