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Resumen

En este capitulo se describe la importancia de un cuidador/cuidadora con
un adecuado soporte social. Es asi que se describen las caracteristicas que
un profesional de la salud debe tener en cuenta para generar este soporte
social y que construyen esta red social con diversas instituciones dentro de
la comunidad de los cuidadores y el servicio de salud. Se describen los
componentes fundamentales de este soporte social: la red social, la interac-
cion social, el soporte social percibido y el soporte instrumental. Asi mismo
se describe el proceso del duelo y las caracteristicas a tener en cuenta en este
proceso de duelo de los cuidadores familiares.

Palabras clave: soporte social, TIC, cronicidad, redes sociales, autocuidado,
duelo.

El cuidador familiar es el responsable de atender diariamente las necesida-
des del familiar a quien cuida, lo cual implica redistribuir sus actividades y
cumplirlas bajo una elevada carga de estrés, que se acentua si es el tnico
cuidador (Giraldo Montoya, Zuluaga Machado y Uribe Gémez, 2020; San-
chez Martinez, Molina Cardona y Gémez-Ortega, 2016).
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Diversos estudios muestran estos resultados, donde un porcentaje sig-
nificativo de los participantes son unicos cuidadores, mas del 64% tienen
esta condicion (Carrillo, Sdnchez-Herrera yBarrera-Ortiz, 2015; Carrillo
et al., 2014; Puerto Pedraza y Carrillo Gonzalez, 2015).

Estos cuidadores familiares, ademas de la responsabilidad de propor-
cionar cuidado, deben participar en todo el proceso que significa cumplir
con las indicaciones médicas, como el tratamiento farmacologico, aquellas
otras indicaciones como tomarse muestras de laboratorio, estar pendiente
de las citas médicas, a la par de estar pendiente de darle afecto y manejar
situaciones dificiles en las emociones que pueda presentar su familiar
(Fernandez Lao, Del Pino Berenguer y Silvano Arranz, 2013). Esta situa-
cién con frecuencia provoca en el cuidador sobrecargas, preocupaciones y
estrés, reiterando que todo esto se incrementa cuando es el tnico a cargo
del cuidado.

La condicion de cronicidad genera permanentes necesidades de so-
porte social tanto para las personas que viven con la enfermedad como
para los cuidadores familiares. El deterioro progresivo, la polifarmacia, la
alteracion de la funcionalidad, los grados de dependencia, entre otros fac-
tores, son aspectos que inciden en esta diada (persona enferma-cuidador)
donde se genera una necesidad muy importante en el cuidador: el pedir y
recibir apoyo, de ahi la importancia de las redes de soporte social (Barre-
ra-Ortiz et al., 2011). Una red muy importante es sin duda la familia, pues-
to que le permite enfrentar de una manera mas efectiva las situaciones es-
tresantes que le genera su rol de cuidador (Fernandez Lao, Del Pino
Berenguer y Silvano Arranz, 2013).

Contar con apoyo social, ya sea familiar o de personas cercanas es im-
portante, porque proporciona fortaleza para afrontar la incertidumbre y
ansiedad que con frecuencia estan presentes, aun cuando la enfermedad se
haya controlado (Carrillo et al., 2014)). De acuerdo a lo afirmado por al-
gunos autores (Ostertag Antezana, 2014), el apoyo social positivo y efecti-
vo esta relacionado con los procesos de adaptacion y afrontamiento que
desarrolle el cuidador familiar, es por esto que en este programa es muy
importante contribuir a fortalecer las habilidades y competencias en los
cuidadores en el uso de las herramientas de proyecto de vida, planes de
autocuidado, uso de las técnicas cognitivas como solucion de problemas,
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pensamiento positivo y, algo que es también igual de importante, las técni-
ca de comunicacién como es el pedir ayuda.

Asi mismo, en este programa se busca que en esta sesién se motive y se
den algunas pautas a los participantes para que identifiquen las fuentes de
apoyo y que aprendan a conocer cuando y como buscarlas.

El soporte social es establecido por medio de redes sociales que tienen
objetivos comunes, pudiendo considerarse, por ejemplo, sectores acadé-
micos, cientificos, tecnoldgicos y culturales mediante un sistema de comu-
nicacién que permita apoyar lo que se esta realizando, compartir expe-
riencias, generar conocimientos conjuntos, esto es, lograr en conjunto
objetivos comunes como son el desarrollo de las personas y de la comuni-
dad (Barrera, Pinto y Sanchez, 2008; Weiner, Cudney y Winters, 2005).

En este soporte se consideran cuatro componentes fundamentales
(Struk y Moss, 2009):

Tabla. 7.1. Componentes del soporte social

La red social: Se refiere a los individuos o grupos de individuos disponibles para brindar
cualquier tipo de ayuda al sujeto.

La interaccidn social: Es la frecuencia y calidad de las interacciones del sujeto con su red.

El soporte social percibido: Es la apreciacién subjetiva del sujeto, el grado de pertenencia
a la red, la accesibilidad, disposicién, grado de intimidad y confianza que mantiene con los
individuos de la red.

El soporte instrumental: Son los servicios concretos y observables que la red social
suministra al sujeto.

Fuente: Struk, Moss (2009).

Son multiples las fuentes de cuidado que requieren a largo plazo y de
manera continua —con responsabilidades directas sobre el equipo de sa-
lud— los pacientes con enfermedad crénica y sus cuidadores familiares
(Barrera, pinto y Sanchez, 2006). Sin embargo, se han identificado dificul-
tades en el acceso a los servicios especializados y al equipo de salud sensi-
bilizado con la problematica, lo que en muchos casos se traduce en falta de
respuesta oportuna a la luz de las tendencias y los recursos actuales, tales
como las tecnologias de la informacién y la comunicacién (t1c) (Barrera,
Pinto y Sanchez, 2008).
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Las TIC son herramientas con las que se recoge, sistematiza y difunde
informacion para fomentar el desarrollo de conocimientos y habilidades
en las personas con enfermedades crénicas y en sus cuidadores (Struk y
Moss, 2009; Barrera et al., 2010).

Estas TIC se describen como:

[...] estrategias para conformar redes de apoyo y brindar un sistema de so-
porte social con mayor seguimiento, que integra conexiones a través de me-
dios de comunicacién y soporte en linea, facilitando interacciones perma-
nentes entre los pacientes con enfermedad cronica, sus cuidadores familiares
y el sistema de salud. (Barrera, Pinto y Sdnchez, 2006)

La transformacién digital es una realidad. Afecta a los procesos de las
organizaciones y también desarrolla servicios para los usuarios. Siendo
ahora considerado uno de los determinantes digitales en salud. (Alarcén
et al., 2024). Diversos estudios de sistematizacion sugirieren que las inter-
venciones digitales, utilizando plataformas en linea y aplicaciones digita-
les, tienen el potencial de reducir los sintomas de depresion y ansiedad,
con tamafios de efecto moderados a grandes, y mejorar la calidad de vida
de los cuidadores, especialmente en enfoques basados en los principios de
la terapia cognitivo-conductual. También se demostr6 que las intervencio-
nes promueven mejoras en la resiliencia. (Dos Santos, 2024). Asi mismo
mejora la calidad de vida en las personas cronicas, facilita el autocuidado y
mejora la comunicacion con los porfesionales de la salud (Naranjo, 2024;
Monasor et al., 2024)

En este mismo capitulo de redes sociales, se incorpora el tema del ma-
nejo del duelo por parte de los cuidadores familiares, dado su importancia
para afrontar este proceso. Se define el duelo en términos amplios como la si-
tuacion objetiva que un individuo enfrenta después de haber perdido a
una persona importante debido a su muerte (Sadock et al., 2007). El duelo
supone una reaccion adaptativa ante la muerte de un ser querido, que obli-
ga al sujeto afectado a plantearse su propia muerte y a rehacer su vida; se
manifiesta con sintomas fisicos o somaticos como hiporexia, insomnio y
sintomas psicoldgicos como sueiios, tristeza, ansiedad, anhelo y rabia. Du-
rante el duelo se describen periodos cortos (20 a 30 minutos), pero muy



SOPORTE SOCIAL Y USO DE LAS TIC

intensos de sufrimiento, que se denominan estallidos de afliccién y cuya in-
tensidad esta supeditada a la intensidad del lazo afectivo y a las circunstan-
cias de la pérdida, que deben hacerse menos frecuentes e intensas conforme
pasa el tiempo (Echeburta y Corral, 2001)

Etimolégicamente, la palabra duelo proviene del latin dolus que signi-
fica dolor, desafio o combate entre dos, mientras luto proviene de lugere que
quiere decir llorar. En nuestro medio, duelo y luto suelen ser empleadas
como sinénimos, aunque en realidad, duelo hace referencia a los sentimien-
tos subjetivos y reacciones afectivas provocados por la muerte de un ser
querido, mientras luto se referird a la expresion social del comportamiento
y a las practicas posteriores a la pérdida (Bermejo, 2024).

En este contexto, ante una enfermedad grave, los familiares tienden a
experimentar el proceso de duelo anticipado ante la posibilidad de perder
a su ser querido. Este proceso se inicia cuando se empieza a tomar concien-
cia de la muerte de la persona, aun cuando existan periodos de negacién
ante tal posibilidad (Reis et al., 2024). En este sentido, esto provoca en los
familiares una variedad de emociones y sentimientos que se asemejan a
los del duelo post mortem, como sufrimiento, ansiedad, ira, culpa y sole-
dad (Worden, 2013). En vista de ello, las redes sociales significativas pueden
favorecer esta experiencia, al proporcionar una sensacion de compartir y
reducir el estrés relacionado con eventos vitales como las enfermedades
crénicas y el proceso de final de la vida. Segtn Sluzki (1997), Las redes so-
ciales significativas se refieren al grupo de personas que el individuo con-
sidera importantes en su universo relacional, como por ejemplo la familia,
los amigos, las personas de la comunidad, los compaferos de trabajo y/o
estudio y los profesionales de servicios de salud. Estos tltimos, junto con
otros miembros de la red de apoyo institucional y de las organizaciones
formales, se consideran aqui componentes de la red de apoyo social, que
desarrolla funciones tanto emocionales como materiales. Asi, se entiende
que la importancia de las redes también puede ser considerada durante la
vivencia del duelo anticipatorio, dado el respaldo de otras investigaciones,
como la de Rogalla (2018). Sus hallazgos destacaron la relacion entre el
crecimiento personal (capacidad de adaptarse mejor, volverse resiliente
y comprensivo) y el apoyo social, mientras que buscar y tener acceso a este
apoyo se asocio con el crecimiento personal del familiar. Por otra parte, el
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estudio de Burke et al. (2015) destacaron que la falta de apoyo estaba rela-
cionada con dificultades para procesar el duelo anticipatorio.

Con relacion a las etapas del duelo, estudio reciente han desarrollado
la propuesta psicoldgica cognitiva que organiza la respuesta psicoldgica en
cuatro estadios: fase de adormecimiento emocional o incredulidad o etapa
de choque, caracterizada por una percepcion de paralisis o de que nada ha
sucedido, en la que se experimenta pena y dolor; la fase de dificultad de
separacion o anhelo, marcada por el deseo de encontrar de nuevo a la perso-
na y que puede acompafiarse de irritabilidad y autorreproche; la fase de
depresion, en la que se va tomando conciencia de la realidad e irreversibili-
dad, por lo cual se produce la mayor tristeza e incluso falta de ilusién por
la vida, y la fase de recuperacion o aceptacion, en la que se inician procesos
de reorganizacion del funcionamiento de la vida a pesar de la pérdida y el
establecimiento de nuevos vinculos (Cabodevilla, 2007). Un estudio reali-
zado por la Universidad de Yale, evalud los patrones normales para el pro-
cesamiento del duelo por muerte natural y encontr6 datos en contra de la
teoria de las etapas de duelo clasicas. Se evidencid un alto porcentaje de
la poblacién con niveles altos de aceptacion incluso al mes del fallecimiento
de su ser querido y un mayor grado de aceptacion en aquellos casos en los
que se habia considerado un diagnéstico de enfermedad terminal dentro
de los seis meses anteriores al fallecimiento, lo que sugiere que la concien-
cia del prondstico tiene un efecto favorecedor en la aceptacion de la muerte
(Maciejewski, 2007)

Es importante resaltar la diferencia entre un proceso de duelo normal
y anormal, dado que las manifestaciones negativas del duelo no deben so-
brepasar a los tres meses y se consideraria que aquellas personas que pre-
sentan dichos sintomas de forma persistente mayor a los 6 meses se des-
vian de la curva normal y estarfan cursando un desorden de afliccion
prolongada el cual se caracteriza por:

« enlentecimiento psicomotor;

+ deterioro funcional en el que se evidencia que no se puede desem-
pefiar bien en las actividades cotidianas;

« tener sentimientos desproporcionados en los que se incluye la culpa;
pensamientos recurrentes sobre la muerte;
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 preocupacion obsesiva acerca de no ser capaz de rehacer la vida;
« consumo de alcohol o sustancias psicoactivas. (Rojas y Quevedo,
2025)

Uno de los temas con mayor abordaje en las revisiones encontradas
estd relacionada con el duelo en los cuidadores familiares, la literatura re-
porto algunos factores que precipitan un duelo complicado como las defi-
ciencias en el cuidado paliativo debido a la mala comunicaciéon entre el
cuidador y los profesionales y la insatisfaccion por el apoyo social recibi-
do. La misma literatura también reporta aquellos factores que promueven
la resolucién del duelo como la espiritualidad, mantener el vinculo con el
nifio fallecido y un ambiente social adecuado (Montgomery et al., 2016;
Rosenberg et al., 2012). Como consecuencia de una mala preparacion para
el duelo, la pérdida del familiar puede llevar al cuidador familiar a experi-
mentar trastornos mentales hasta intentos suicidas, por ello es importante la
preparacion anticipada, incluso desde el diagnostico del familiar, donde
se fortalezcan los vinculos y el cuidador se enfrente adecuadamente al reto
de construir un nuevo sentido de vida (Carrefio et al., 2017).

Sumado a esto, se encontro un estudio que identifico los aspectos emo-
cionales derivados de la experiencia del duelo del cuidador. En este se resal-
tan sus vivencias, cuidador como la sensaciéon de sufrimiento frecuente
luego de la pérdida del familiar; sin embargo, esta experiencia es un camino
para encontrar sentido a la vida, especialmente cuando se sienten necesi-
tados por los demads, por cuanto el apoyo ante la pérdida y la construccién de
la espiritualidad relacionada con un ser superior, son indispensables en el
duelo de estos cuidadores (Carrefio et al., 2017).

Existe una amplia gama de estudios que han investigado el impacto de
ser cuidador de familiares con padecimientos crénicos de largo tiempo, en
el bienestar psicolégico y emocional (Bezerra de Aragjo et al., 2013; Doula-
vince et al., 2013) asi como el proceso de elaboracién del duelo de estos
cuidadores (Ferraz de Arruda-Colli et al., 2015; Carrefio et al., 2017). Un
estudio realizado por Lopez et al., 2019, obtuvieron tres categorias a partir
del analisis de los relatos en cuidadores familiares: el vacio en el postcuidar,
el fin del tiempo como cuidador y la transicion hacia una nueva vida. Todos
los informantes mencionan un vacio, marcado por el aumento del tiempo
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libre y la pérdida de sentido de su vida. Por lo que el apoyo de los profesio-
nales es esencial.

Presentamos a continuacion las etapas de este proceso de duelo, que
como vimos anteriormente puede tener variaciones, que para el caso de cui-
dadores familiares estas podria variar dependiendo principalmente de la
cercania y duracion en su rol como cuidador/cuidadora, sin embargo, es
aun un tema con poca evidencia cientifica que requiriera mayores investi-
gaciones.

Fases del duelo
Dentro de las multiples clasificaciones consideramos las siguientes:

Fase de shock y negacion: Predomina la negacion y el aturdimiento; se pro-
ducen intensos sentimientos de separacion y una amplia variedad de com-
portamientos (afioranza, protesta, labilidad...)

Fase de angustia aguda y aislamiento:

1. Sufrimiento somatico agudo, que sucede en salvas (waves) con una
duracién entre 20 minutos y una hora, que se manifiesta como dis-
fagia, ahogo, sensacion de plenitud, debilidad, cefalea, flacidez... En
ocasiones estas sensaciones suceden cuando la persona recibe visi-
tas de allegados por lo que el alejamiento de estos es comun.

2. Pensamientos recurrentes relacionados con la persona fallecida.

. Sentimientos de culpa.

4. Angustia y enfado dirigidos contra ellos mismos, la persona falleci-
da, familiares, amigos, conocidos, médicos, contra el mundo y en el
caso de profesar alguna creencia contra Dios.

5. Dificultad para descansar, inquietud, falta de motivacién acom-
pafan al abandono de sus comportamientos y rutinas habituales.

6. Identificacion con el fallecido, adopcion de sus comportamientos y
actitudes (sobre todo aquellos presentes al final de la enfermedad).
Esta fase aguda puede durar semanas o meses dando paso de mane-
ra gradual a un reordenamiento o mejora y a la posibilidad de seguir
adelante.

(SN
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Fase de reorganizacion: el deudo asume el verdadero significado de la pér-
dida y su extension, marcando el comienzo de esta nueva etapa en la que
recupera su vida previa: vuelve al trabajo, asume sus roles anteriores y ad-
quiere nuevos si es necesario, se relaciona de nuevo... ().

Tabla 7.2. Manifestaciones normales del duelo en adultos.

despersonalizacién
- Falta de aire
- Palpitaciones
+ Debilidad muscular
- Falta de energia
+Dolor de cabezay
sequedad de boca

voz alta

« Evitar recordatorios
del fallecido

« Llevary atesorar
objetos

« Visitar lugares que
frecuentaba el
fallecido

« Hiper-hipo
actividad

- Emancipacion y/o
alivio fugaces y
breves

- Fatiga

« Impotencia e
indefension
atenciony
memoria

« Shock

« Anhelo

« Insensibilidad

Fisiolégicas Conductuales Afectivas Cognitivas
« Aumento de la « Trastornos del - Tristeza, apatia, « Incredulidad/
Morbimortalidad suefioy abatimiento, Irrealidad
«Vacioenel alimentarios angustia « Confusién
estébmago « Conducta distraida | - Ira, frustracion y « Preocupacion
+ Opresién en el « Aislamiento social enfado « Sentido de
pechoygarganta | - Sofar con el +Culpay presencia
« Hipersensibilidad al fallecido autorreproche « Alucinaciones
ruido + Llorar y/o suspirar + Ansiedad (visuales y/o
« Sensacion de +Buscar y llamar en « Soledad, abandono auditivas)

- Dificultades de
concentracion,

» Pensamientos e
imagenes
recurrentes

+ Obsesién por
recuperar la
pérdida

« Distorsiones
cognitivas
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El Desarrollo de este contenido se realiza en las siguientes sesiones del
programa

Tabla 7.3. Redes sociales de apoyo

Sesion

Temas 1 2 3 4 5 6 7 8
Introduccidn al programa \Y
Proyecto de vida \Y \Y \Y \Y \Y \Y \Y \Y

Planes de autocuidado
semanal

Procedimientos de higiene Vv

Técnica cognitiva (solucién de
problemas)

Actividad fisica \" \" Vv "

Procedimientos de
alimentacion

Técnica de comunicacién
asertiva: parafraseo

Alimentacién saludable Vv Vv Vv

Procedimientos de
movilizacion

Técnica cognitiva cémo
entendemos ser cuidador

Manejo de comportamientos
dificiles |

Técnica de comunicacién
asertiva: pedir ayuda

Manejo de comportamientos
dificiles Il

Técnica de cognitiva de
negativo a positivo:

Redes sociales de apoyo/
manejo del duelo

Técnica de comunicacién
asertiva: saber decir NO

Cierre del programa \Y

Técnica de cognitiva de
reforzamiento de lo aprendido

Evaluacién y Clausura \Y

Fuente: elaboracion propia
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