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INFLUENCIA DEL APOYO SOGIAL SOBRE LA CALIDAD
DE VIDA DE CUIDADORES DE ADULTOS DEPENDIENTES
POR SECUELA DE ENFERMEDAD CRONICA

Polimeni, Lucila Milagros; Suarez, Laura Andrea

Universidad Nacional de Quilmes. Buenos Aires, Argentina.

RESUMEN

El presente trabajo es un recorte del analisis documental resul-
tante de un trabajo de revision bibliografica durante 2019 cuyo
objetivo fue conocer la relacion entre el apoyo social percibido
y calidad de vida de cuidadores de adultos dependientes por
secuela de enfermedad cronica. Con el aumento de incidencia
de enfermedades cronicas que pueden dejar secuelas discapa-
citantes en las personas, quienes las padecen pueden depen-
der de otro para realizar sus actividades diarias y el cuidado
de si mismo. Usualmente quien asume este rol es un familiar
cercano generando un impacto en su vida cotidiana con una
carga que puede afectar negativamente su salud y bienestar.
Durante los Gltimos afios ha habido en la literatura sugerencias
de que el apoyo social actia como moderador de la carga del
cuidado. Se realizo entonces, una bisqueda en bases de datos
cientificas, LILACS y Google académico, donde se recabaron
doce articulos sometidos a posterior andlisis y categorizacion.
Se concluye que existe una correlacion significativa entre el
apoyo social percibido por los cuidadores y su bienestar y cali-
dad de vida. Siendo necesario mejorar la atencion de las nece-
sidades de esta poblacion.

Palabras clave
Cuidador familiar - Apoyo social - Enfermedad crénica - Calidad
de vida

ABSTRACT

INFLUENCE OF SOCIAL SUPPORT ABOUT THE QUALITY OF LIFE OF
DEPENDENT ADULT CAREGIVERS BY CHRONIC DISEASE SEQUEL
This work is a cut of the documentary analysis resulting from
a bibliographic review work during 2019 whose objective was
to know the relationship between perceived social support and
quality of life of caregivers of dependent adults due to the se-
quela of chronic disease. With the increasing incidence of chro-
nic diseases that can leave disabling sequelae in people, those
who suffer from them can depend on others to carry out their
daily activities and take care of themselves. Usually the person
who assumes this role is a close family member generating an
impact on their daily life with a burden that can negatively affect
their health and well-being. Over the past few years there have
been suggestions in the literature that social support acts as a

moderator of the burden of care. A research was then carried
out in scientific databases, LILACS and Google academic, where
twelve articles were collected, subject to subsequent analysis
and categorization. It is concluded that there is a significant co-
rrelation between the social support perceived by the caregivers
and their well-being and quality of life. It is necessary to improve
the attention of the needs of this population.

Keywords
Family caregiver - Social support - Chronic iliness - Quality of life

INTRODUCCION

El trabajo es un recorte de una investigacion documental reali-
zada durante 2019 cuyo objetivo fue conocer la relacion entre
el apoyo social percibido y calidad de vida de cuidadores de
adultos dependientes por secuela de enfermedad cronica en
Latinoamérica. El mismo se enmarca dentro del proyecto de in-
vestigacion “Cuidados, salud mental y construccion de bienes
inmateriales” dirigido por la Dra. Maria Cristina Chardon, de la
Universidad Nacional de Quilmes.

Actualmente con el avance de la tecnologia y de la medicina
las personas sobreviven a enfermedades que antes eran fata-
les, aumentando la esperanza de vida y con ello la incidencia
de enfermedades cronicas no transmisibles que dejan secuelas
discapacitantes en la poblacion, las que pueden presentar limi-
taciones para el cuidado de uno mismo volviéndose dependiente
del apoyo permanente de otro, quien generalmente es un miem-
bro de su familia.

Charddn (2011) considera al cuidado como un sistema de acti-
vidades construido en las diferentes culturas, que se da en un
momento socio-histdrico determinado y esta destinado a soste-
ner, conservar, y promocionar la vida y la calidad de vida de las
personas. El cual se desarrolla en distintos escenarios, siendo
uno fundamental la familia.

Multiples estudios sefialan a la familia como principal actor para
brindar cuidado y bienestar a las personas dependientes. Sin
embargo, seglin diversos autores estos exceden a las familias y
deben ser parte de las politicas publicas “desfamiliarizando” los
cuidados y sacandolos del exclusivo &mbito endogamico fami-
liar (Cacciavillani y Charddn, 2019)

El cuidado no remunerado brindado por la familia, amigos, veci-
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nos o parientes se denomina “informal” o “familiar”(Benjumea,
2004) El cuidado diario genera un impacto en la vida cotidiana
del cuidador, que sera mas complejo en casos de mayor depen-
dencia (Rodriguez, Bertoni, 2010) Esto puede precipitar en crisis
que ponen en peligro la estabilidad de la familia, y en especial
del cuidador principal, quien soporta la mayor parte de la sobre-
carga fisica y emocional de los cuidados. (Lopez Gil, 2009)

En la literatura se ha acufiado el concepto de “burden” o carga
para referirse al impacto que tiene en el bienestar del cuidador
la responsabilidad de proporcionar cuidados, obteniéndose evi-
dencia de que el cuidador primario tiene niveles moderadamen-
te altos de carga, derivados de su rol de cuidador. Su situacion
crea necesidades de tipo educativo, emocional, econémico y
social en donde se presentan complicaciones a corto mediano
y largo plazo. (Hernandez, 2014) Impactando en su calidad de
vida, entendiéndose por ésta a un sentido global de bienestar,
incluyendo aspectos de felicidad y satisfaccion con la vida. Es
un término amplio y subjetivo relacionado con la cultura, los va-
lores y la espiritualidad de los sujetos (Fernandez y Pérez, 2005)
Algunas investigaciones han sugerido que el apoyo social re-
duce las consecuencias negativas de los acontecimientos es-
tresantes que se producen en el cuidado de enfermos cronicos.
La tendencia literaria sobre el papel del apoyo social en la salud
ha sido asumir dos posiciones teoricas. La primera plantea que
se establece una relacion directamente proporcional entre el
apoyo social y la salud. La segunda plantea que el apoyo social
sirve de amortiguador de los efectos negativos generados por
los eventos estresantes. (Vega Angarita, 2009). Se ha estudiado
desde diversas disciplinas sobre la percepcion o el impacto que
esta carga genera y el papel del apoyo social en la misma.

Se pretende con este trabajo visibilizar la problematica en la co-
munidad y constituir un conocimiento actualizado sobre el tema
para animar a la reflexion y favorecer el establecimiento de po-
sibles lineas de actuacion desde profesiones socio-sanitarias y
politicas publicas de salud.

METODOLOGIA

Este trabajo se centra en analizar criticamente un recorte de los
resultados tedricos del trabajo documental previo en cuanto a
definiciones de apoyo social, resultados de estudios empiricos,
necesidades de apoyo por parte de cuidadores y estrategias de
atencion a la poblacion. A través de una busqueda bibliografica
con combinaciones de las palabras claves del trabajo en bases
de datos LILACS y Google académico y se obtuvieron 12 articu-
los sujetos a posterior analisis y categorizacion.

Los criterios de inclusion se limitaron a articulos publicados du-
rante 2009-2019 en Latinoamérica en idioma espafiol en los
que los términos de busqueda estuvieran en el resumen. Los
criterios de exclusion fueron articulos publicados en portugués
y estudios que incluyeran casos de patologias psiquiatricas o
pediatricas.

ANALISIS DE LOS RESULTADOS

APQOYO SOCIAL

El término apoyo social fue definido por Wethington y Kessler
(1996) como la percepcion hipotética que tiene una persona
sobre los recursos sociales disponibles para ser asesorada y
ayudada en caso de necesitarlo. Es de caracter subjetivo, como
resultado de su relacion con el entorno mas cercano (Vega-An-
garita, 2011, p.277)

El apoyo social se puede entender como apoyo informal, que
proviene de familiares, vecinos, amigos y como apoyo formal,
proporcionado por los profesionales de la salud. (Molina Linde,
2005) El apoyo social se da en la interaccion con otros, como
familiares, amigos, allegados, el Estado, instituciones y profe-
sionales de la salud, en situaciones cotidianas o de crisis. Esos
apoyos se concretan en la atencion de mdltiples necesidades de
parte de los cuidadores.

RESULTADOS DE ESTUDIOS EMPIRICOS

Los resultados evidencian mayor grado de salud y bienestar en
quienes contaban con mayor grado de apoyo. Sin embargo la
mayoria de los cuidadores se perciben insatisfechos en cuanto
al apoyo recibido.

Entre los resultados que obtuvo en su estudio Vega Angarita
(2011) la mayoria de los cuidadores (54,7%) consideran insufi-
ciente al apoyo social brindado por su entorno mas cercano. En
el estudio realizado por Serrani (2014) los resultados sugieren
que la severidad de la depresion disminuye a medida que au-
menta el grado de apoyo social.

Garcia et al. (2016) Demostraron que el apoyo de los amigos
resultd ser el Unico predictor significativo del bienestar psico-
l6gico. En el estudio de Herrera et al. (2014) se mostré que los
cuidadores presentaron una percepcion de apoyo social satis-
factoria brindado principalmente por hermanos, pareja e hijos.
Flores et al. (2012) obtuvieron que el 22% de los cuidadores
refirid no contar con personas que le ayuden en el rol de cuidar,
el 29% so6lo cuenta con 1 6 2 personas que les colaboran y el
92.5% refiere recibir apoyo de las instituciones de salud.
Segun el estudio realizado por Figueroa (2011) los resultados
obtenidos evidenciaron que El 78% no conoce ninguna institu-
cion o programa de apoyo, el 61% no sabe donde acudir para
solicitar ayuda, y el 25% no tiene con quién dejar a la persona
que cuida. Por otro lado, el 13,9% reconoce que recibe apoyo
de tipo material, el 11.1% compafiia exclusivamente. El 19.4%
recibe compaiiia y afecto. El 16.7% recibe apoyo de hijos exclu-
sivamente, el 13.7% (hijos, madre, conyuge), 28% otros fami-
liares. Se encontrd que aquellos que reciben ayuda de 2 0 mas
instituciones tienen 8.6 puntos menos de sobrecarga que los
que tienen una y ninguna institucién que los apoyen.

Es evaluado en los estudios en menor medida la percepcion que
tienen los cuidadores sobre el apoyo recibido por parte de las
instituciones de salud y encontraron que disminuye la carga del
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cuidado a medida que aumenta el apoyo institucional.

NECESIDADES DE APQYOQ DE LOS CUIDADORES FAMILIARES
Fonseca (2009) sefiala que los cuidadores expresan la nece-
sidad de que sus familiares les presten atencion y les den el
merecido reconocimiento, pues se sienten frustrados al saber
que su entorno mas cercano no valora el esfuerzo fisico, mental
y espiritual realizado (citado por Vega Angarita, 2011).

Moreno (2010) inform6 como necesidades mas frecuentes de
los cuidadores familiares, discutir los sentimientos con amigos
y otros familiares (90%), discutir los sentimientos con otros
cuidadores (93%), recibir ayuda de organizaciones dentro de la
comunidad (93%), recibir informacién completa sobre el estado
del paciente (92%), y recibir informacion especializada sobre el
mismo (97%) (Herrera et al. 2014).

Segun Figueroa (2011) entre las necesidades reconocidas por el
cuidador, el 25% requiere apoyo econdmico, el 11.1% asesorias
y capacitacion, el 25% manifiesta necesitar de todas (salud, tra-
bajo, econdmicas, asesorias y capacitacion).

ESTRATEGIAS DE ATENCION A CUIDADORES FAMILIARES

Dentro de las conclusiones realizadas por Serrani (2014) se
plantean modos de intervencion para reducir la depresion en
cuidadores como: 1) promover redes sociales alternativas de
apoyo, 2) mantener vigilancia epidemiolégica a modo de pre-
vencion; 3) ayuda econémica y/o social, 4) adaptar las instruc-
ciones al nivel educativo del cuidador; 5) fomentar planes edu-
cativos informales; 6) facilitar visitas domiciliarias programadas
de agentes de salud y servicio social, 7) ensefiar estrategias de
afrontamiento de los problemas y 8) ensefar técnicas de cuida-
do a adultos mayores.

Es preciso pensar desde la atencion primaria en salud, politi-
cas publicas en el tema del cuidado y establecer programas de
atencion especifica y captacion de problemas de salud, para
evitar que este grupo ingrese a la poblacion en situacion de
discapacidad. (Figueroa, 2011)

(Garcia et al. 2016) Creen necesario facilitar el acceso a redes
de apoyo y promover la aceptacion de aquellos aspectos de su
vida que han dejado de estar bajo su control promoviendo a su
vez acciones que si lo estan como la calidad de cuidado que
entregan y actividades de autocuidado.

CONCLUSIONES

Los resultados de este analisis sugieren que existe una corre-
lacion significativa entre el apoyo social percibido por los cui-
dadores y su bienestar y calidad de vida. Siendo el mismo un
importante amortiguador de la carga del cuidado.

Los resultados de estudios se centran mayormente en percep-
ciones de apoyo informal. Son pocos los datos sobre las rela-
ciones entre las familias y el Estado e instituciones de salud y
profesionales. Sin embargo, en los casos en los que se indaga
sobre esta relacion, la percepcion de apoyo es insuficiente re-

sultando una necesidad por parte de los cuidadores.

Estos hallazgos ratifican la necesidad de brindar la atencion ne-
cesaria a este colectivo poblacional. Son mdltiples las deman-
das de apoyo por parte de los cuidadores y en respuesta a estas
se reconocen diversas estrategias a considerar por parte de los
profesionales de la salud. Varios programas de apoyo realiza-
dos en Latinoamérica pueden servir como base para desarrollar
nuevos programas interdisciplinarios e innovadores.

Es notorio que gran parte de los cuidadores necesita asesoria e
informacion y desconocen programas de apoyo, ni saben doénde
ir a pedir ayuda. También manifiestan la necesidad de hablar
con otros cuidadores que estan afrontando la misma situacion.
Generalmente quienes les brindan apoyo emocional e instru-
mental son personas de su grupo familiar. Si bien se considera
dentro las principales estrategias de atencion la constitucion de
redes de apoyo no se mencionan marcadamente las redes de
apoyo sociales en contexto virtual siendo estas una gran herra-
mienta de la actualidad.

Segun Schwarz y Mendes Diz (2015) La nuevas tecnologias,
particularmente Internet, representan una transformacion en las
posibilidades de acceso a la informacion e interaccion. Otorgan-
dole a los usuarios de la red mayor libertad y autonomia para
conseguir informacion y herramientas de abordaje. Aunque la
capacidad de agencia depende, entre otras cosas, de la pose-
sion diferencial de los recursos. Este colectivo es una poblacion
en riesgo que debe ser apoyada informalmente tanto por sus
allegados familiares y amigos; como formalmente por parte del
sistema de salud y profesionales (Molina Linde, 2006).

Es necesaria una practica profesional que produzca a través
de la aplicacion de diferentes técnicas y métodos, soluciones
a problemas particulares, pero también es necesaria la produc-
cion del conocimiento cientifico (Bottinelli, 2007)

A su vez, los profesionales de salud deben ser agentes sociales
y de accion critica que asesoren a los cuidadores sobre el ejer-
cicio de sus derechos. Poniendo su quehacer en los derechos
humanos, fomentando la justicia social y la inclusion social junto
con la realizacion de politicas publicas de salud.

En Argentina la atencion de los adultos con dependencia sigue
siendo un tema de la esfera privada, con importantes diferencias
en términos de género, etarios, socioecondmicos y jurisdiccio-
nales, los cuidadores viven realidades multiples y diversas. Ce-
rrar estas brechas es responsabilidad del Estado como garante
de derechos, interviniendo a través de la generacion de politicas
publicas (OIT, UNICEF, PNUD, CIPPEC, 2018) Solo consolidando
una adecuada red de contencion se resolveria el cuidado. Es
necesario pensar nuevas estrategias de desarrollo encuadradas
en un marco de derechos, para definir con mayor precision las
obligaciones de los Estados (Pautassi, 2007).

Se espera que este estudio aporte informacion para seguir cons-
truyendo lineas de actuacion e investigacion desde profesiones
sociales y de la salud, que son testigos de las dificultades que
viven los cuidadores familiares de personas con enfermedad
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crénica a quienes el sistema no tiene en cuenta dentro de su
planeacion y prestacion de servicios. Se busca la reflexion por
parte de los cuidadores sobre sus derechos y a los entes guber-
namentales, profesionales y empresas prestadoras de servicios
sobre sus deberes mejorando asi el apoyo a este grupo social
vulnerado, dando respuesta a sus necesidades y favoreciendo
su la calidad de vida desde un enfoque de derechos y de pre-
vencion y promocion de la salud.
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