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Soporte social a cuidadores
familiares de personas con
enfermedad cronica en
Cartagena®

RESUMEN

Objetivo: determinar el soporte social percibido en cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica en la ciudad de
Cartagena, Colombia. Método: estudio descriptivo en 222 cuidadores de familiares, entre octubre de 2009 y octubre 2010; se utiliz6 el
instrumento "inventario" de soporte social en enfermedad crénica, propuesto por Hilbert, integrado por cinco categorias. Los datos se ex-
presan por medio de |a estadistica descriptiva. Resultados: el 91.4% de los cuidadores son mujeres, 54,35% con edades comprendidas
entre los 36 y 59 afos y una edad promedio de 43,7 afios. Los cuidadores presentaron una percepcion de apoyo social satisfactoria, con
una media de 148.97 y una desviacion estandar de 33.94, la puntuacién minima obtenida fue de 35 puntos, la maxima de 204. En mayor
proporcion el apoyo a los cuidadores fue brindado por los hermanos (24%), la pareja (22,2%) y los hijos (17.6%). Conclusidn: los cuida-
dores estan satisfechos con el apoyo social percibido, especialmente en las categorias: "interaccion personal" y "educacion e informacion”,
recibida por quienes integran su red. Se requieren propuestas innovadoras desde la enfermeria para apoyar a las personas en situacion
de enfermedad crénica y sus cuidadores.

PALABRAS CLAVE

Cuidadores, enfermedad crénica, apoyo social, enfermeria (Fuente: DeCS de Bireme).

Social Support for Family Caregivers of
Chronically Ill Persons in Cartagena

ABSTRACT
Objective: Determine the social support perceived by family caregivers of chronically ill persons in the city of Cartagena, Colombia.

Method: A descriptive study of 222 persons serving, during the period from October 2009 to October 2010, using the social support in
chronic illness "inventory" tool proposed by Hilbert, which consists of five categories. The data are expressed through descriptive statis-
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Esta investigacin hace parte del estudio multicéntrico “Soporte social con tecnologia de la informacion y la comunicacion (TIC) para cuidadores
familiares de personas con enfermedad crénica en América Latina", liderado por el grupo de cuidado al paciente crénico y su familia, de la Uni-
versidad Nacional de Colombia.
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tics. Results: 91.4% of the caregivers are women, 54.35% are between 36 and 59 years of age, and their average age is 43.7 years. The
caregivers displayed a satisfactory perception of the social support they receive, with a mean of 148.97 and a standard deviation of 33.94.
The lowest score was 35 points and the highest was 204. The most support for caregivers was provided by their siblings (24%),spouses
(22.2%) and sons and daughters (17.6%). Conclusion: Caregivers are satisfied with their perceived social support, especially in the ca-
tegories of "personal interaction" and "education and information" received from those who make up their network. Innovative proposals
from nursing are required to support chronically ill persons and their caregivers.
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RESUMO

Objetivo: determinar o suporte percebido em cuidadores familiares de pessoas com doenca cronica na cidade de Cartagena, Co-
[6mbia. Método: estudo descritivo, em 222 cuidadores familiares durante outubro de 2009 a outubro de 2010. Utilizou-se o instrumento
“inventario” de suporte social em doenga crdnica, proposto por Hilbert, integrado por cinco categorias. Os dados se expressam por meio
da estatistica descritiva. Resultados: 91,4% dos cuidadores sdo mulheres; 54,35% com idade compreendida entre 36 e 59 anos e uma
idade média de 43,7 anos. Os cuidadores apresentaram uma percepgdo de apoio social satisfatéria, com uma média de 148,97 e uma des-
viagao padrao de 33,94; a pontuagdao minima obtida foi de 35 pontos, e a maxima de 204. Em maior proporgao, o apoio aos cuidadores foi
oferecido pelos irmaos (24%), pelo companheiro (22,2%) e pelos filhos (17,6%). Conclusao: os cuidadores estdo satisfeitos com o apoio
social percebido, especialmente nas categorias “interacao pessoal” e “educacao e informacao”, recebida pelos que integram sua rede.
Requerem-se propostas inovadoras da enfermagem para apoiar as pessoas em situagao de doenca cronica e seus cuidadores.
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Introduccion

El aumento de la esperanza de vida y la demanda de mas y
mejores servicios sociales y sanitarios suponen un reto para la
sociedad del conocimiento. Como consecuencia del alargamiento
de la vida, aumenta también el nimero de adultos con discapaci-
dades y enfermedades cronicas (1).

Con el gradual envejecimiento de la poblacién y la mayor
supervivencia de personas con enfermedades crénicas y disca-
pacidades, no solo aumenta el nimero de casos que necesitan
cuidados sino que, ademas, este incremento de la demanda se
acompafa de mayor exigencia en su prestacion (2-4).

La enfermedad crénica genera en el paciente incertidumbre,
desgaste fisico, dependencia y cambios en el estilo de vida, y tie-
ne repercusiones en las areas personal y social del individuo, de
modo que si el paciente no cuenta con el suficiente apoyo o so-
porte social no lograra la readaptacion a la crisis circunstancial
que vive (5). Solo una comunicacién empatica y comprensiva, en
la que en algiin momento se expliciten las reticencias y se hagan
aflorar los sentimientos negativos facilita que se pueda ofrecer
compafiia, ayuda o consuelo (6).

Se observa que a medida que los enfermos se hacen mas
dependientes recae una mayor responsabilidad sobre el cuida-
dor principal, quien a su vez esta expuesto a un mayor trabajo,
limitando el tiempo disponible para establecer o mantener sus
relaciones sociales (7). El cuidado de un familiar en casa tiene im-
portantes consecuencias emocionales; Crespo (8), en su estudio
con cuidadores con problemas emocionales, informé compromi-
sos en mas de la mitad de ellos: 56% presentan niveles de depre-
sion, un 18% llegan a ser moderados o graves, el 42% presentan
ansiedad. La mayoria de los cuidadores (61%) sefalan que tienen
o han tenido problemas emocionales (nervios, ansiedad, estrés)
desde que cuidan a su familiar, un 32% de los casos han tenido
que buscar ayuda, y un 23% han debido seguir un tratamiento.

Arango (9) encontrd en cuidadores de pacientes con demen-
cia del contexto colombiano puntuaciones significativamente mas
bajas en cada una de las dimensiones de la calidad de vida rela-
cionadas con la salud, frente al grupo control de individuos sanos,
quienes presentaron mejores niveles de educacién, socioeconé-
mico y mayor ndmero de participantes masculinos.
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Se han abordado las implicaciones del cuidado en el cuidador
y su relacién con variables como la sobrecarga, la depresion y
el soporte social percibido. Arango (10) informd asociacion en-
tre los problemas cognitivos y de comportamiento/emocionales
de la persona con demencia, con mayores niveles de depresién y
sobrecarga del cuidador; asimismo, los problemas de conducta/
emocionales se asociaron con una menor puntuacion del soporte
social percibido por el cuidador.

Investigaciones en diversos paises muestran que el apoyo
informal continGa siendo una fortaleza para quienes necesitan
cuidados, ademas de ser un gran ahorro para el Estado (11). En
su estudio Roure (12) confirma la existencia de una clara relacion
entre la percepcién de apoyo social por parte del enfermo y la de
los cuidadores informales. Los cuidadores informales presenta-
ron una percepcién de apoyo social global con una media de 43,9.
El papel del cuidador informal se valora como muy imprescindible
para el 51% de los enfermos, el 37,3% de los propios cuidadores
informales y el 25,6% de los profesionales. Hay relacion entre el
apoyo social percibido por el enfermo y por el cuidador informal:
cuando el enfermo percibe un apoyo social adecuado tiene un cui-
dador informal que, habitualmente, también lo percibe asi.

El estar sometido a situaciones estresantes puede dar como
resultado que el cuidador experimente problemas emocionales,
sociales e incluso fisicos; no obstante, existen una serie de va-
riables moduladoras que mediatizan las consecuencias de los
estresores y pueden aliviar su efecto en la persona: se trata de
los recursos personales del propio cuidador, entre los que jue-
ga un papel especialmente relevante el apoyo social. Desde este
punto de vista, resulta esencial prestar apoyo a los cuidadores,
ayudarles a cuidar y a cuidarse mejor; para ello Crespo y Lopez
plantearon el programa de intervencién psicoterapéutica “Como
mantener su bienestar”, dirigido a cuidadores familiares de per-
sonas mayores dependientes, con el objetivo de mejorar su cali-
dad de vida e, indirectamente, la de los mayores a los que prestan
apoyo a partir de las caracteristicas, los problemas y las necesi-
dades de los cuidadores (8).

El apoyo social es un concepto inherente a los cuidados fami-
liares que se intercambian en las familias, tanto en situaciones
cotidianas como de crisis. Sin embargo, cuando estos cuidados se
desarrollan de forma prolongada en alguno de los miembros de
la familia por motivos de enfermedad o dependencia, se producen
situaciones de estrés crénico que afectan los sistemas de apoyo
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de los cuidadores (13, 14). El apoyo social es considerada la varia-
ble mas importante para la familia, ya que es una fuente de ayuda
para los cuidadores al momento de hacer frente a situaciones que
le son propias (15).

El concepto de soporte social en la interaccion de los seres
humanos es un elemento esencial en situaciones de enfermedad
crénica. Es calificado como una ayuda para que el cuidador afron-
te mejor la experiencia de cuidar a su familiar (16), y en el pacien-
te amortigua los efectos adversos de la enfermedad; numerosos
datos apoyan la idea de que las personas que cuentan con buenas
redes sociales se adaptan facilmente a su situacion; de la misma
manera, el contar estas redes protege contra el estrés generado
por la enfermedad y capacita al paciente para reevaluar la situa-
cién y adaptarse mejor a ella, ayudandolo a desarrollar respues-
tas de afrontamiento (17). Hilbert (16) clasifica el soporte social
en cinco categorias:

e Interaccion personal: apoyo de tipo emocional referido para
el afrontamiento adecuado en diversas situaciones de enfer-
mad crénica.

e Guia: principales ayudas que percibe el cuidador con educa-
cion e informacion.

e Retroalimentacion: sentir que quienes les brindan apoyo estan
de acuerdo con ellos y apoyan sus pensamientos y acciones.

e Ayuda tangible: ayuda material y ayuda en tareas fisicas y
labores desempefados por el rol del cuidador.

e Interaccion social: apoyo para permitir que los cuidadores
rescaten sus relaciones con otros grupos, familias e institu-
ciones que respondan a sus necesidades (16).

El apoyo social debe considerarse como un proceso interac-
tivo en el que puede obtenerse ayuda emocional, instrumental o
financiera a partir de una red social (18). Thoits (19) lo considera
como el grado en que las necesidades basicas de una persona son
satisfechas a través de la interaccion con otros, las cuales inclu-
yen el afecto, la estimacién, el consentimiento, la pertenencia, la
identidad y la seguridad.

Con relacién a los tipos de apoyo, la mayoria de autores coin-
ciden en al menos tres categorfas: emocional, instrumental e in-
formacional (20-22). El apoyo emocional se concreta en términos

de expresiones de afecto, carifio, empatia, etc.; el instrumental
supone realizar acciones o proporcionar materiales o servicios
que sirven para resolver problemas précticos, como por ejemplo
prestar dinero o ayudar en las tareas de la casa, y el informacio-
nal son aquellas intervenciones que implican aconsejar, informar
0 guiar. Las fuentes o proveedores de apoyo son todas aquellas
personas de las que el sujeto recibe apoyo (parientes, vecinos,
parejas, conocidos, compafieros de trabajo, profesionales de la
salud o miembros de instituciones religiosas o asociaciones).

El apoyo emocional, y particularmente la percepcion que de él
se tiene, es el mas claramente relacionado con la salud; el apoyo
informacional aparece como capaz de modificar la severidad de
la enfermedad; el apoyo instrumental se relaciona con resultados
positivos cuando se suministra en cantidades moderadas (23, 24).

El término red social hace referencia al conjunto de relaciones
entre miembros de un grupo o colectivo, asi como a la descripcién
de los vinculos establecidos entre los componentes de ellas. La
calidad del apoyo refleja la adecuacion del apoyo social y se refie-
re al equilibrio entre las necesidades del receptor y la medida en
que estas son cubiertas (25).

Los cuidados familiares se ofrecen normalmente por una red
de cuidadores compuesta por un cuidador principal, varios cuida-
dores secundarios que ofrecen ayuda indirecta, y otros miembros
de las redes, lo que sefiala Bowling como circulos de apoyo en
torno a los cuidadores principales en los que aparecen familiares,
amigos, voluntarios etc., mas o menos cercanos a los cuidadores
en funcion de la implicacion, intimidad y cercania a estos (18). En
términos generales se asume que la presencia de relaciones per-
sonales cercanas con otros, el grado de integracién del individuo
con su entorno, y contar con ciertos recursos sociales y psiquicos
permanentemente se encuentran relacionados positivamente con
la salud (26).

El concepto de red social sirve para describir la estructura
de los vinculos entre los individuos, en tanto que el apoyo social
se refiere al soporte que es suministrado precisamente a través
de las conductas o acciones de los miembros que forman parte de
una red (27, 28).

Si bien se ha documentado la situacién de los cuidadores en
la ciudad de Cartagena, y las implicaciones de su rol sobre la cali-
dad de vida, evidenciandose la necesidad de apoyo, no se cuenta
con investigaciones sobre soporte social a cuidadores familiares
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tendentes a potenciar el establecimiento de redes, y desde Enfer-
meria desarrollar propuestas frente a las demandas del cuidado
informal. El objetivo del presente estudio fue determinar el so-
porte social percibido en cuidadores familiares de personas con
enfermedad crénica en la ciudad de Cartagena.

Método

Estudio descriptivo, cuantitativo de corte transversal, realiza-
do en Cartagena a una muestra de 222 cuidadores familiares de
pacientes con enfermedad crénica (nivel de confianza del 95%,
proporcion de 5,5%, con un error de 3%), del total de cuidado-
res de pacientes con enfermedad crénica existentes en la ciudad
de Cartagena. Fueron seleccionados cuidadores mayores de 18
afos, sin alteracion del estado de conciencia, sin remuneracién
econdémica y que convivieran con la persona cuidada por un tiem-
po mayor de un mes.

La investigacién mantuvo los parametros éticos para estudios
con seres humanos incluyendo el consentimiento informado, la
participacion voluntaria, el manejo confidencial de la informacién,
el empleo de la evidencia disponible para la intervencién terapéu-
tica a los cuidadores familiares, y la autorizacion del Comité de
Etica de la Universidad de Cartagena. No presentd riesgos impor-
tantes para los participantes.

La informacién fue recolectada por los investigadores previo
conocimiento por parte de cada uno de los cuidadores del propési-
to del estudio, de su participacion voluntaria y de la firma del con-
sentimiento informado. Se aplicé la encuesta de caracterizacion
de los cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica
(29) elaborada por el grupo de Cuidado al paciente crénico de la
Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia,
la cual consta de 13 items que describen aspectos sociodemo-
graficos y de relacion de cuidado. Los cuidadores seleccionados
se ubicaron a través de las organizaciones dedicadas a trabajar
con grupos de pacientes con determinada enfermedad crénica
(Alzheimer, pardlisis cerebral, nifios con leucemia y fibrosis quis-
tica), a quienes se les solicité autorizacion, previo conocimiento
de la propuesta de investigacidn, y a cuidadores de pacientes con
enfermedad crénica (accidente cerebro vascular) localizados en
sus lugares de residencia. El promedio de tiempo utilizado para
recolectar la informacién con cada cuidador fue de veinte minu-
tos, fueron utilizados c6digos para mantener el anonimato de los
participantes. A un cuidador no se le recolectd el total de la infor-
macion por dificultades personales.
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Para medir el soporte social se empled el instrumento “In-
ventario de soporte social en enfermedad crénica de Hilbert”,
integrado por cinco subescalas: Interaccion personal (1-10), guia
(11-17,30-36), retroalimentacion (18-21, 37, 38), ayuda tangible
(21-24) e interaccidn social (25-29). Cada item se califica median-
te una escala tipo Likert, que va de 1 insatisfecho hasta 6 muy
satisfecho. La puntuacién total oscila entre 38 y 228, a mayor pun-
taje mayor grado de satisfaccién con el apoyo brindado por la per-
sona nombrada como la mas importante por el cuidador (30). Para
el presente estudio no se utilizaron los items que corresponden a
la subescala ayuda tangible, dado que la investigacién no propor-
ciond apoyo material, y el de las tareas fisicas y labores desempe-
fiadas por el cuidador, tomandose como rangos de puntuacion 34
y 204. La confiabilidad del instrumento para el presente estudio a
través del alfa de Cronbach fue: Interaccién personal 0,93; Guia
0,95; Retroalimentacién 0,89; Interaccion social 0,88 (31).

Este instrumento ha sido utilizado en poblacién colombiana
(32), en la investigaciéon multicéntrica “Soporte social con tecnolo-
gia de la informacién y la comunicacién (TIC) para cuidadores fa-
miliares de personas con enfermedad crénica en América Latina”
liderado por el grupo de cuidado al paciente crénico y su familia,
de la Universidad Nacional de Colombia. Permite determinar la
efectividad del soporte social brindado a través de las TIC a cui-
dadores familiares de personas con enfermedad crénica.

Los datos fueron analizados en el paquete estadistico SPSS

version 16.0® del cual se obtuvieron las frecuencias absolutas y
relativas, medias y desviacion estandar.

Resultados

Caracteristicas sociodemogridficas y
relacion de cuidado de los cuidadores

De los cuidadores que hicieron parte del estudio, el 91,4%
son mujeres, 54,35% con edades comprendidas entre los 36 y 59
afios, y una edad promedio de 43,7 afios. El 95,5% sabe leer, han
alcanzado un grado de escolaridad igual o inferior al técnico en un
86,5%, estan casados o en unién libre el 61,1% de ellos, se dedi-
can a actividades del hogar o trabajo formal el 78,5%, pertenecen
al estrato 1 el 42,6%, y el 52% de los sujetos de cuidado es mayor
que el cuidador.

El 79,4% de los participantes cuida desde el momento del
diagnéstico, el 61% de ellos lleva mas de 19 meses en esta labor,
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el 67,8% dedican mas de 13 horas diarias al cuidado, el 42,6% son
Gnicos cuidadores, la responsabilidad del cuidado recae sobre los
progenitores y los hijos en mas del 60%, y reciben apoyo de fami-
liares en un 64,2%.

Soporte social percibido por los
cuidadores

La puntuacién minima obtenida por los cuidadores fue de 35
puntos, la maxima de 204, con una media de 148,97 y una des-
viacion estandar de 33,94. El apoyo social recibido por los cuida-
dores fue satisfactorio, la totalidad puntu6 por encima del valor
medio; en mayor proporcion el apoyo es brindado por hermanos
(24%), |a pareja (22,2%) y los hijos (17,6%) (tabla 1).

Tabla 1. Persona que brinda apoyo social al cuidador

Tabla 2. Interacciones personales de los cuidadores

. Parcialmente Algo .
ITEM Insat(luif)echo satisfecho satisfecho Satl(s‘;e)cho
’ (%) (%) i
Dice que estoy bien 163 16 16 512

como estoy

Me conforta
mostrandome algo de 59 11 19 64,4
afecto fisico

Me hace saber que
puedo contar con ella 8,6 5 13 73,4
(&) si necesito ayuda

Expresa interés y
preocupacion por mi 7,7 8,6 13 70,9
bienestar

Me dice que se siente

" 10 9 17 64,3
muy cercana (0) a mi

Fuente: datos del estudio.

Categorias del soporte social a
cuidadores

Interacciones personales de los cuidadores

En esta categoria los cuidadores puntuaron una media de 44,63
y una desviacién estandar de 9,88. Reportaron satisfaccion en los
aspectos relacionados con: me hace saber que puedo contar con
ella (él) si necesito su ayuda en el 73,4%, expresan interés y pre-
ocupacion por su bienestar en un 70,9%, y cuando quieren hablar
su familiar esta disponible para escucharlos en un 66, 8% (tabla 2).

Esté disponible para
Persona que le ayuda a resolver problemas ne % escuchar cuando yo 77 81 17 66,8
diarios ;qué relacion tiene con usted? ° quiero hablarle
Hermana/hermano 53 24,0 Disfruta escuchando lo 7.2 81 19 65,7
que yo pienso
i Me consuela cuando
Pareja 49 22,2 estoy molesta (0) 10 13 18 597
Lo Permite que yo vaya
Hija/hijo 39 17,6 donde ella (él) cuando 9,5 9 16 65,9
me siento deprimido
Padres 28 12,7 Me acepta totalmente,
incluyendo lo mejor o 9,5 8,6 20 62,5
. peor de mf
Otro familiar 25 11,3
Fuente: datos del estudio.
Amigo/amiga 15 6,8
Compafiera/comparero 6 2,7 Guia de los cuidadores

En esta categoria las puntuaciones se ubicaron por encima
del punto medio (media de 61,15 y desviacién estandar de 11,22).
Los cuidadores percibieron satisfaccion en un 65,2% en la orien-
tacion de como hacer las cosas, el 67% en la motivacion a te-
ner cuidado de si mismo, el 64,3% les ensefian a como actuar
ante una situacion, el 64,1% les comparten informacion sobre las
recomendaciones dadas por el equipo de salud. EI mayor grado
de insatisfaccion (que no alcanza al 15% de los encuestados) se
encontrd en aspectos relacionados con el hablar acerca de los
problemas presentados en materia de recomendaciones en salud,
y en las orientaciones dadas acerca de la persona a quien se debe
buscar cuando se presentan problemas con las recomendaciones
hechas por parte del equipo de salud (tabla 3).
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Tabla 3. Guia de los cuidadores

ITEM

Insatisfecho
(%)

Parcialmente
satisfecho
(%)

Algo
satisfecho
(%)

Muy
satisfecho
(%)

Me dejo claro lo qué se
esperaba de mi

81

7,7

22,6

61,6

Me orientd sobre como
tenfa que hacer ciertas
cosas

9,5

10,9

14,5

Me dio informacion para
ayudarme a entender
la situacion en que me

encontraba.

9,9

10,4

18,1

61,6

Me dijo cémo buscar
asistencia

10,9

113

16,7

Me dijo qué esperar en
una situacion que estaba
a punto de ocurrir

109

8,6

17,2

Me ensefié cémo hacer
algo (en una situacién)

10,9

8,6

16,3

64,3

Me habl6 sobre un
problema para ayudar a
resolverlo

10,4

13,6

16,7

59,4

Compartia informacion
conmigo sobre las
recomendaciones que
hacia el equipo de salud

9,0

8,6

17,2

64,1

Me ayud6 a comprender
mi enfermedad

11,7

10,9

16,3

Me dijo a quién debo
buscar para que me
asista cuando tengo
problemas con las
recomendaciones del
equipo de salud

13,6

10,4

Me dijo qué tan
(tiles eran las
recomendaciones del
equipo de salud para
evitar complicaciones

10,8

8,6

17,6

Me ensefié cémo
llevar a cabo las
recomendaciones dadas
por el equipo de salud

10,9

113

16,3

Retroalimentacion de los cuidadores

La media en esta categoria se ubicé en 21,24 y una desvia-
cion estandar de 5,81, presentando un comportamiento altamente
positivo. La existencia de un adecuado soporte social en los cui-
dadores de la ciudad de Cartagena, en relacién con la retroali-
mentacion, esta dada por la satisfaccion en un 63,3y 62,9% de los
cuidadores al reconocerles que ejecutan y siguen en forma favo-
rable las recomendaciones mas importantes del equipo de salud.
Estan satisfechos en gran porcentaje al sentir que la persona que
los apoya los reafirma, les confirma e interactlia positivamente
cuando se cumplen las recomendaciones en materia de salud. En
menores porcentajes, con el 52,5y 51,6%, a los cuidadores les
retroalimentan acerca de como hacer las cosas y revisan los con-
sejos dados (tabla 4).

Tabla 4. Retroalimentacion de los cuidadores

. Parcialmente Algo .
ITEM Insat:;fecho satisfecho satisfecho Sat|s(;echo
. ) ) e
Revisa conmigo si he
seguido los consejos 10,8 15,8 21,7 5L,6
que me da
Me ayuda a entender
por qué no hago algo 13,6 14,5 14 58,0
bien
Me retroalimenta
acerca de cémo estoy
haciendo las cosas, 13,5 13,1 20,8 52,5
sin decirme si estd
bien 0 no
Revisa si he seguido las
recomendaciones que 13,5 9,5 14 62,9
considero importantes
Hace comentarios
favorables
cuando ejecuto 8,6 10,4 17,6 63,3
recomendaciones del
equipo de salud

Hablé conmigo acerca
de los problemas que
he estado teniendo con
las recomendaciones del
equipo de salud

11,8

7.2

21,7

59,4

Me motivé a tener un
cuidado de mi mismo

10,0

10,4

12,7

67,0

Fuente: datos del estudio.

|m ANO 12 - VOL. 12 N° 3 - CHIA, COLOMBIA - DICIEMBRE 2012

Fuente: datos del estudio.

Interaccion social de los cuidadores

La puntuacién media se ubicé en 21,95 con una desviacion
estandar de 5,70. Los cuidadores en un 63,0% presentan satis-
faccion en aspectos relacionados con compartir algln interés con
la persona que les brinda apoyo social, igualmente el 60,6% es-
tan satisfechos por recibir &nimo mediante chistes o bromas, y
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distraerse de las preocupaciones. En el 57,0% los cuidadores se
sienten satisfechos por poder hablar sobre los intereses persona-
les con quien les brinda el soporte, no obstante, el aspecto en el
que reportan mayor insatisfaccion fue en el de recibir alternativas
de distraccion y recreacion, en un 20,4% (tabla 5).

Tabla 5. Interaccion social de los cuidadores

. Parcialmente Algo .
ITEM Insatl;fecho satisfecho satisfecho Satls:;echo
) ) ) )
Me ofrece
alternativas de 204 18 154 525
distraccion y
recreacion
Habla conmigo sobre
algunos de mis 12,2 10,9 19,9 57,0
intereses
Me hace bromas o
chistes para darme 11,8 13,6 14 60,6
animo
Comparte conmigo 11,7 95 158 63,0
algln interés
Puedo contar
con ella o €l para 12,6 86 181 60,6
distraerme de las
preocupaciones

Fuente: datos del estudio.

Discusion

Nuevamente se reafirma la presencia de la mujer como cuida-
dora con edades comprendidas entre los 36 y 59 afios, condicién
que la sitGa en el cumplimiento de diferentes roles. En el presente
estudio, el principal soporte lo reciben de hermanos, pareja e hi-
jos, destacandose la participacion de los hijos e hijas como cui-
dadores y responsables del cuidado, contrario a los hallazgos de
Wellman (33), donde el apoyo cotidiano fue provisto por vecinos
y compafieros de trabajo mas que por familiares. Otros estudios
orientados a la estimacién de las redes personales globales su-
gieren que la proporcion de familiares se sitla, en promedio, en
torno al 25%, la proporcion de compafieros de trabajo alrededor
20% y la de vecinos alrededor del 6% (34).

Para Villalba (35), los hijos/as cumplen funciones de apoyo
similares en las distintas categorias y dimensiones. Escuchan,
acompafan, ayudan econémicamente y con tareas a los sujetos, te-
niendo una presencia significativa en las funciones de orientacion,
guia, consejo y tiempo de ocio. Son los que mas tipos de apoyo

ofrecen (figuras miltiples), y los mas preocupados por ayudar y
apoyar material y emocionalmente.

La evaluacién del soporte social a través de las categorias
propuestas por Hilbert mostré un comportamiento similar en cada
una de ellas, con mejores resultados en las categorfas interac-
cion personal y gufa. Los cuidadores sienten satisfaccion con la
informacion recibida, la educacién, el que compartan informacion
acerca de las recomendaciones del equipo de salud y la motiva-
cién para el cuidado. Astudillo (36) sefala que a los cuidadores,
especialmente al que ejerce de cuidador principal, se les informa
por parte del equipo de salud sobre cémo va a ser la evolucién de
la enfermedad, cémo proceder para mantener o mejorar su cali-
dad de vida, controlar sus sintomas y posibles complicaciones, y
proveerse de los elementos necesarios para su asistencia. Debido
a las mdltiples tareas que las personas ocupadas de un enfermo
deben realizar, requiere que se sientan entendidas y acompaia-
das por los familiares para poder abordar desde la acogida y el
respeto sus temores, deseos y necesidades. Artnian (37) afirma
que los familiares cuidadores de los adultos se mostraron menos
satisfechos con la informacién que se les da sobre los cuidados,
el tratamiento, las complicaciones y la enfermedad. La falta de
informacion puede contribuir a la ansiedad y el desconcierto del
familiar cuidador al no saber cémo actuar en las diferentes situa-
ciones que se le presentan en el transcurso de la enfermedad.
Durante las crisis de una enfermedad grave las familias quieren,
mas que nunca, recibir una informacién honesta sobre la condicion
del paciente, su progreso diario, los cambios en su estado clinico
y prondstico, y se quejan a menudo de la falta de informacién o de
problemas para comunicarse con el equipo de salud (36).

El tiempo que se le dedique a los familiares cuidadores para
escucharlos y dar respuesta a sus necesidades de informacion
es fundamental a fin de disminuir la ansiedad y la incertidumbre
que presentan y mejorar el cuidado que se brinda en el hogar al
enfermo (38).

En cuanto a las interacciones personales, en el presente es-
tudio los cuidadores estan satisfechos porque son conscientes
de que cuentan con un tipo de apoyo que les expresa interés y
preocupacion por su bienestar, y disposicion para escucharlos. Es
basico que los cuidadores mantengan sus vinculos afectivos que
amortiguan el estrés y la tension, a pesar del exceso de trabajo,
y que no se alejen de sus amigos y familiares, por lo que deben
disponer siempre de algin tiempo libre para hacer las actividades
que les gustan (36).
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Asimismo, Minkler (39) encontré que las abuelas cuidadoras
estaban implicadas en redes densas de mutua ayuda caracteri-
zadas por un nivel alto de contacto y reciprocidad; el 92% de su
muestra tenia una persona confidente. La percepcién de apoyo
ofrecido por los confidentes tiene unos efectos potenciales de
proteccién de salud fisica y mental seglin demostraron Lowen-
thal y Haven (40) al poner de manifiesto la importancia de las
relaciones intimas como un factor de adaptacién positiva en los
adultos mayores. Heller (41) plante6 la importancia de favorecer
la calidad de relaciones con confidentes en las intervenciones con
mayores, por el componente de apoyo de estas relaciones de in-
tercambio de intimidades.

Los cuidadores del estudio disponen de personas que les
proporcionan soporte social en lo que se refiere a la reafirma-
cion, confirmacién e interaccién positiva entre las personas. Al
respecto, Freedman (42) sostiene que la interaccién dinamica
desarrollada en la familia, junto con una serie de elementos es-
tructurales que la condicionan, son elementos que generan un cli-
ma que contribuye al desarrollo personal de sus miembros (42).
En este sentido, Williams (43) considera al clima social familiar
como el ambiente de interacciéon que coadyuva al desarrollo y
adaptacién personal de sus miembros o, por el contrario, los per-
judica. Diversos estudios han demostrado que las personas que
disponen de un sistema de apoyo familiar efectivo soportan mejor las
crisis de la vida, y que el impacto del estrés es mucho menor que
en las que no tienen este tipo de apoyo disponible (44).

En la interaccién social los cuidadores del estudio se mos-
traron satisfechos al compartir, por la distraccién y el entreteni-
miento recibido por las personas que les brindan apoyo, por las
bromas y los chistes, y el compartir intereses. Astudillo (36) ex-
presa que cuanto mejor funcione el apoyo al cuidador del enfermo
oncoldgico, mas protegidos estaran los enfermos y sus cuidado-
res, que ademas de atenderles, deben poder intervenir en el cui-
dado de sus hijos y atender muchas de las tareas que la persona
que se ocupa de un enfermo debe realizar pero que ahora no lo
puede hacer. Su presencia permite que la familia y los cuidadores
se sientan entendidos y acompafiados para poder abordar desde
la acogida y el respeto sus temores, deseos y necesidades.

Moreno (45) informé como necesidades mas frecuentes de los
cuidadores familiares la de discutir los sentimientos con amigos y
otros familiares (90%), necesidad de discutir los sentimientos con
otros cuidadores o personas que hayan vivido una experiencia si-
milar (93%), necesidad de recibir ayuda de organizaciones dentro
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de la comunidad (93%), de recibir informacion completa sobre el
estado del paciente (92%), y de recibir informacion especializada
sobre el mismo (97%). Con menos frecuencia, las de mejorar la
apariencia personal (2%), ayuda econdmica (5%), ayuda para el
cuidado de los nifios (16%), ayuda para cuidar al paciente con de-
mencia (17%), tiempo para pasar con los amigos (17%) y tiempo
para dormir (26%).

Conclusiones

Dentro del soporte social a cuidadores de la ciudad de Car-
tagena, los resultados encontrados permiten evidenciar que los
cuidadores presentan satisfaccion con el apoyo percibido, es-
pecialmente el de tipo emocional, y educacién e informacién. Se
destaca como principal sistema a la familia. El estudio aporta ele-
mentos tedricos y metodoldgicos que permitiran el desarrollo de
propuestas innovadoras desde la disciplina de enfermeria para
mantener o mejorar el apoyo que reciben las personas en situa-
cion de enfermedad crénica y sus cuidadores, a fin de potenciar y
apoyar la constitucion de grupos y redes de apoyo social que a su
vez permitan visibilizar su condicion.

Implicaciones para enfermeria: los resultados del estudio
aportan a la cualificacion del cuidado, especialmente del cuidado
informal, toda vez que el incremento de las enfermedades créni-
cas trae consigo el aumento de los cuidadores y de su morbilidad
asociada con el rol. Los resultados precisan la necesidad de in-
tervenciones desde enfermerfa tendentes a la utilizacién de las
TIC como estrategias de soporte social. Se requiere investigacion
disciplinar e interdisciplinar, y lineas que implementen programas
de cuidado a los cuidadores, midan su efectividad y generan pro-
puestas de cuidado novedosas.

Limitaciones: la estrategia de soporte social no permitié eva-
luar la totalidad de las dimensiones propuestas por Hilbert, toda
vez que no se brindd ayuda material ni apoyo en las tareas fisicas
para determinar la efectividad de la dimensién ayuda tangible.
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