Oliveira CH, Dellaroza MSG, Rabito LBF, Sousa JAV, Haddad MCFL, Rezende RCB, Torres MM, Sakai AM
Sobrecarga y apoyo social a cuidadores de personas mayores
e Articulo de Investigacion

Jourual Artigo de Pesquisa DOI: https://doi.org/10.12957/reuerj.2025.88355
Research Article

Asociacion entre sobrecarga y apoyo social percibido por cuidadores familiares de
personas mayores con enfermedad de Alzheimer

Associagdo entre sobrecarga e apoio social percebido por cuidadores familiares de idosos com doeng¢a de
Alzheimer

Association between overload and perceived social support among family caregivers of elderly individuals
with Alzheimer's disease

Camila Helen de Oliveira'®; Mara Solange Gomes Dellaroza'®; Lucas Benedito Fogaga Rabito"®;
Jacy Aurelia Vieira de Sousa'®; Maria do Carmo Fernandez Lourenco Haddad'®;
Regina Célia Bueno Rezende'®, Mabel Mascarenhas Torres' © ; Andressa Midori Sakai' €

'Universidade Estadual de Londrina. Londrina, PR, Brasil; "Universidade Estadual de Maringd. Londrina, PR, Brasil;
Universidade Estadual de Ponta Grossa. Ponta Grossa, PR, Brasil

RESUMEN

Objetivo: evaluar la asociacién entre la sobrecarga y el apoyo social percibido por cuidadores familiares de personas mayores con
Alzheimer. Método: estudio transversal y analitico, realizado con 140 cuidadores entre junio y noviembre de 2021, utilizando el
informe sociodemogréfico y de salud de la diada cuidador-persona mayor, la escala Zarit Burden Interview y la Escala de Apoyo
Social del Medical Outcomes Study. Se realizé analisis descriptivo de variables continuas y analisis bivariado para la asociacion entre
las dimensiones de la escala. El protocolo de investigacidn fue aprobado por el comité de ética. Resultados: prevalecieron individuos
entre 50 y 59 afios (34,3%), mujeres (86,4%), blancos (59,3%), con pareja (62,1%) y con educacién secundaria (35,7%). Los
cuidadores presentaron un nivel moderado y moderado a severo de sobrecarga. El apoyo social influyd en la percepcion de la
sobrecarga del cuidador, principalmente en el dominio emocional e informacional. Conclusion: la percepcidon de apoyo es
reconocida como una estrategia esencial para afrontar las dificultades asociadas al rol de cuidador familiar.

Descriptores: Anciano; Cuidadores; Enfermedad de Alzheimer; Sobrecarga; Apoyo social.

RESUMO

Objetivo: avaliar a associagdo entre sobrecarga e apoio social percebido por cuidadores familiares de idosos com Alzheimer.
Método: estudo transversal e analitico, com 140 cuidadores, realizado entre junho e novembro de 2021, utilizando o relatério
sociodemografico e de salde da diade cuidador-idoso, a Escala Zarit Burden Interview e a Escala de Suporte Social do Medical
Outcomes Study. Realizada analise descritiva de varidveis continuas e bivariada para associagdo entre as dimensdes da escala.
Protocolo de pesquisa aprovado pelo comité de ética. Resultados: prevaleceram individuos entre 50 e 59 anos (34,3%),
mulheres (86,4%), brancos (59,3%), com companheiros (62,1%) e com ensino médio (35,7%). Os cuidadores apresentaram nivel
moderado e moderado a severo de sobrevarga. O apoio social influenciou a percepg¢do da sobrecarga do cuidador,
principalmente no dominio emocional e informacional. Conclusdo: a percepg¢do de apoio é reconhecida como uma estratégia
essencial para o enfrentamento das dificuldades enfrentadas pelo cuidador familiar.

Descritores: Idoso; Cuidadores; Doenga de Alzheimer; Sobrecarga; Apoio Social.

ABSTRACT

Objective: To evaluate the association between overload and perceived social support among family caregivers of elderly
individuals with Alzheimer’s disease. Method: Cross-sectional and analytical study with 140 caregivers, conducted between
June and November 2021. Data were collected using the sociodemographic and health report of the caregiver—older adult dyad,
the Zarit Overload Interview Scale, and the Medical Outcomes Study Social Support Scale. Descriptive analysis of continuous
variables and bivariate analysis for the association between the scale dimensions were performed. The research protocol was
approved by the ethics committee. Results: Most participants were between 50 and 59 years old (34.3%), women (86.4%),
White (59.3%), had a partner (62.1%), and had completed high school (35.7%). Caregivers exhibited moderate and moderate-
to-severe levels of overload. Social support influenced caregivers’ perception of overload, particularly in the emotional and
informational domains. Conclusion: The perception of support is recognized as an essential strategy for coping with the
difficulties faced by family caregivers.

Descriptors: Aged; Caregivers; Alzheimer Disease; Sobrecarga; Social Support.

INTRODUCCION

La proporcion de individuos con 60 afios 0 mas aumenté significativamente en practicamente todas las naciones.
Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud, en 2021 se estimaba que para 2050 dos mil millones de personas tendran
60 afios o mas™. El Censo Demografico Nacional de 2022 evidencid el expresivo envejecimiento de la poblacién brasilefia,
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registrando 22,1 millones de personas con 65 afios o mas, equivalentes al 10,9% del total de habitantes, lo que
representa un aumento del 57,4% en relacidn con 2010. Entre las personas mayores, se destaca la predominancia
femenina, que corresponde aproximadamente al 56% de ese contingente, asi como el incremento del grupo de
longevos, con 80 afios 0 mds, que pasé a representar el 2,2% de la poblacion?.

Este escenario demografico impone importantes desafios para las politicas publicas de salud, puesto que el
envejecimiento esta directamente asociado al aumento de la prevalencia de enfermedades cronicas y neurodegenerativas,
como las demencias, cuya incidencia aumenta de forma exponencial en los grupos de edad mds avanzadaZ.

La demencia es una de las principales causas de discapacidad y dependencia entre las personas mayores, y la séptima
causa principal de muerte entre todas las enfermedades. El diagndstico de Alzheimer, en particular, puede ser aterrador para
los cuidadores, las familias y la sociedad en su conjunto, asi como para la persona mayor. La Enfermedad de Alzheimer (EA)
se considera el tipo mas comun de demencia, responsable del 60% al 80% de los casos de deterioro cognitivo. El principal
factor de riesgo para la EA es la edad y su incidencia se duplica cada 5 afios después de los 65 afios’ 3.

El envejecimiento poblacional refuerza la relevancia de la Ley n.2 14.878/2024, la cual instituye la Politica Nacional de
Cuidado Integral para las Personas con Enfermedad de Alzheimer y Otras Demencias, estableciendo directrices para la
atencion integral y el apoyo a los cuidadores familiares. Esto pone en evidencia la necesidad de estudios sobre la sobrecarga
y el apoyo social en este contexto*,’.

La evolucion de la Enfermedad de Alzheimer (EA) se caracteriza por una progresion lenta que resulta en la pérdida
gradual de la memoria reciente y de la autonomia, aumentando asi las demandas de cuidados y de monitoreo de terceros
hacia la persona mayor dependiente. El cuidado de un familiar con Alzheimer es una responsabilidad asociada a cuestiones
fisicas y emocionales para el cuidador. Esta condicién se ve agravada por el deterioro progresivo del paciente y las demandas
especializadas, generando consecuencias emocionales y sociales negativas para el cuidador, como sobrecarga, ansiedad,
preocupacion, estrés, duelo, aislamiento social y dificultades para aceptar el diagndstico. Ademas, los cuidadores también
expresan preocupacion por el futuro, pues muchas veces no saben qué esperar o por cuanto tiempo podran proporcionar
apoyo emocional y financiero para si mismos y para el bienestar de sus familias®.

Para algunos cuidadores familiares, brindar asistencia a un pariente cercano puede ser una experiencia gratificante,
especialmente cuando perciben recibir un apoyo social adecuado. Esta percepcion positiva se ve favorecida por el acceso a
soporte médico apropiado y a cuidados formales, ademas de brindar la oportunidad de fortalecer vinculos familiares y
mantener amistades preexistentes. Estos aspectos pueden atenuar los efectos negativos del cuidado e influir en la sobrecarga
percibida por el cuidador’.

Efectivamente, el apoyo social es un conjunto de practicas, servicios y estrategias que buscan promover la integracion y
la inclusion social, asi como prevenir situaciones de exclusion y discriminacion. Estos servicios tienen como objetivo promover
el bienestar y el desarrollo integral de los individuos, especialmente de aquellos en situacién de vulnerabilidad. Sus
proveedores incluyen acciones sociales, organismos gubernamentales, ONG, entidades publicas y otros. Estas practicas y
servicios se orientan a programas educativos, formacion profesional, atencién a la salud, asesoramiento, servicios de
proteccion a la infancia, acciones de resolucion de conflictos, entre otrosé.

La Constitucion Federal de 1988 fue un marco significativo en la proteccidn social brasilefia, asegurando derechos
relacionados con la Seguridad Social. El Estatuto del Adulto Mayor, implementado en 2003, se establecié para garantizar a las
personas mayores sus derechos fundamentales inherentes a la persona humana. La familia tiene un papel fundamental en la
proteccidn de las personas mayores, pero, cuando no logra cumplir esta funcidn, la sociedad y el Estado deben garantizar
condiciones de envejecimiento saludables y dignas. En este sentido, se cred la Politica Nacional de Asistencia Social, que tiene
como objetivo fortalecer los vinculos entre individuos y familias, asi como prevenir situaciones de riesgo personal y social®.

El apoyo social se clasifica como ayuda profesional o formal, que incluye la busqueda de asistencia o asesoramiento de
profesionales de salud y de servicio social, como médicos de familia, médicos generalistas o especialistas, psicélogos,
abogados y otros profesionales sanitarios. Por otro lado, el apoyo informal o no profesional se refiere al proceso de busqueda
de apoyo a nivel comunitario, incluyendo familiares, conocidos cercanos y, especialmente, otros cuidadores de personas con
demencia. Los estudios demuestran que el apoyo social es un importante mediador del estrés, exhibiendo un efecto
amortiguador directo, al poder prevenir e incluso inhibir las consecuencias del estrés en el cuidador familiar®,™.

En este estudio, se buscd medir el apoyo percibido por los cuidadores de personas mayores con EA, con énfasis en la
dimension informal del apoyo social inherente a las relaciones interpersonales, en el contexto del cuidado familiar. Se
considera que el aspecto esencial es la percepcion individual de dicho apoyo. La percepcién de apoyo social se considerd
fundamental para los cuidadores de personas mayores con EA, al poder ayudar a aliviar el estrés, brindar soporte emocional
y proporcionar la informacién necesaria para la planificacion de las tareas y los cuidados para la persona mayor.
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El conocimiento sobre la influencia de las dimensiones del apoyo social en la sobrecarga de cuidadores familiares de
personas mayores con Enfermedad de Alzheimer es de gran relevancia ya que puede servir como estrategia para enfrentar
las barreras existentes en este contexto. Estudios previos destacan los efectos negativos del cuidado, sugiriendo que
cuidadores con una elevada percepcién de apoyo social presentan menor sobrecarga'.

Ademas, este estudio se alinea con los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) de las Naciones Unidas, en los aspectos
clave: con el ODS 3 —Salud y Bienestar, al evidenciar el impacto del apoyo social en la reduccion de la sobrecarga de cuidadores
familiares de personas mayores con Alzheimer, y con el ODS 5 — Igualdad de Género, considerando que la responsabilidad del
cuidado recae predominantemente sobre las mujeres, reforzando desigualdades estructurales. En el ambito nacional,
converge con la Agenda Nacional de Prioridades de Investigacion en Salud (ANPPS), en los ejes “Enfermedades Crénicas No
Transmisibles”, que incluye la enfermedad de Alzheimer, y “Promocidn, Cuidado y Gestidn en Salud”, con especial atencion a
la salud de la persona mayor y del cuidador. La relevancia de esta investigacion radica en sefialar la necesidad de desarrollar
estrategias y politicas publicas que amplien el apoyo social, reduzcan desigualdades y promuevan la calidad de vida de
cuidadores y personas mayores™,",

Por lo tanto, el objetivo de este estudio fue evaluar la asociacidon del apoyo social percibido con la sobrecarga de
cuidadores familiares de personas mayores con Enfermedad de Alzheimer. Esta investigacidn puede ser Util para subsidiar a
profesionales y entidades que brindan servicios de apoyo a los cuidadores.

METODO

Se llevd a cabo un estudio transversal, analitico y cuantitativo en una ciudad de gran tamafio en el estado de Parang,
entre junio y noviembre de 2021. El muestreo del estudio estuvo compuesto de 140 cuidadores familiares de personas
mayores con diagndstico de Enfermedad de Alzheimer. Los criterios de inclusion fueron: proveer cuidados a la persona mayor
por mas de seis meses, estar alfabetizado, residir en la zona urbana y tener mas de 18 afios. Se excluyd del estudio a los
cuidadores de personas mayores con otros tipos de demencias.

De acuerdo con el Censo Demografico de 2022 llevado a cabo por el Instituto Brasilefio de Geografia y Estadistica (IBGE),
la mencionada ciudad tiene una poblacién residente de 60 afios 0 mds de 101.948 individuos, lo que representa el 18,3% del
total de habitantes del municipio. El indice de envejecimiento (IE) registrado fue de 105,09, lo que pone en evidencia un
avance significativo en el proceso de envejecimiento poblacional en comparacion con los resultados del Censo de 20102 En
esta localidad, se cred en el afio 2000 la Secretaria Municipal de la Persona Mayor (SMl), siendo la primera del territorio
nacional en desarrollar acciones dirigidas a las personas mayores con el fin de garantizar sus derechos e incentivar su
autonomia, integracion y participacion™. La muestra de participantes fue no probabilistica y se obtuvo por conveniencia de
un grupo inicial de 251 cuidadores que cumplian con los criterios de elegibilidad.

Se aplicé un cuestionario estructurado, respondido por el cuidador, que recogia variables para caracterizar tanto al
cuidador (sexo, edad, escolaridad, raza, estado civil, grado de parentesco, comorbilidad, autoevaluacion del estado de salud,
practica de actividad fisica, actividad de ocio, ingreso, situacidn profesional y cohabitacion) como a la persona mayor bajo
cuidado (responsabilidad de cuidar, tiempo dedicado al cuidado, tipo de cuidado prestado, cuidado de otra persona, existencia
de otro cuidador, recepcion de auxilio financiero para cuidar, evaluacion de la red de apoyo recibida). Todas estas variables se
categorizaron de acuerdo con los grupos de interés del estudio.

Para la evaluacion del apoyo social percibido, se utilizé la Escala de Apoyo Social del Medical Outcomes Study (MOS —SS),
asi denominada en espafiol, desarrollada en un estudio longitudinal con portadores de patologias crénicas, con el objetivo de
evaluar las principales dimensiones del apoyo social™. La escala contempla cuatro dimensiones de evaluacion de la percepcion
del apoyo social: apoyo material, apoyo afectivo, apoyo emocional/informacional e interaccion positiva. Estas categorias se
describen en 19 afirmaciones concisas en las que el encuestado debe indicar con qué frecuencia considera tener a su disposicion
determinado tipo de apoyo. Las respuestas estan clasificadas en una escala tipo Likert de cinco puntos. Para todas las preguntas,
se presentaron cinco opciones de respuesta: (1) “nunca”; (2) “raramente”; (3) “a veces”; (4) “casi siempre” y (5) “siempre”.
Finalmente, estos resultados se puntdan por dimension y se obtiene un puntaje total que va de 0 a 100 puntos™.

La escala de sobrecarga de Zarit — ZBlI, utilizada para medir el nivel de sobrecarga del cuidador, fue desarrollada en
Estados Unidos por Zarit, Reever y Bach-Peterson en 1980, originalmente con 29 items, y posteriormente reducida a 22 por
los investigadores Zarit, Orr y Zarit en 1985%. Adaptada para su uso en Brasil'®, estd compuesta por 22 preguntas cuyas
opciones de respuesta se clasifican en una escala Likert de 5 puntos: nunca (0 puntos), raramente (1 punto), algunas veces (2
puntos), muy frecuentemente (3 puntos) o siempre (4 puntos). La puntuacién total puede variar entre 0 y 88 puntos. La
evaluacion de la sobrecarga se organiza en cuatro niveles: ausente o leve, moderada, moderada a severa y severa”.

El instrumento de recoleccion de datos fue entregado al cuidador, quien podia elegir entre completarlo en la clinica
ambulatoria o en su hogar. En ambos escenarios, se le ofrecié asistencia a través de multiples canales: presencial, por teléfono
o en linea. Cuando el participante optaba por responder el cuestionario en su domicilio, se coordinaban, mediante contacto
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telefénico, la fecha y el horario para recogerlo. Adicionalmente, si se identificaban respuestas incompletas, se realizaban
contactos telefénicos para completar la informacion faltante.

Los datos fueron procesados y analizados utilizando el programa Microsoft Excel®, version 2019, para la tabulacién inicial
y el software Statistical Package for the Social Sciences — IBM SPSS®, version 19.0 para el andlisis estadistico. El analisis inicid
con estadistica descriptiva de las variables, calculando distribucion de frecuencia absoluta y relativa para las variables
categodricas, asi como medias y desviaciones estandar para las variables continuas.

Posteriormente, se llevd a cabo un andlisis bivariado con el objetivo de verificar la asociacion entre las dimensiones de la
escala de apoyo social y la sobrecarga de los cuidadores. Para ello, se emplearon pruebas de correlacién (coeficiente de Pearson o
de Spearman, conforme a la distribucidn de los datos) entre variables continuas. Cuando pertinente, se analizaron las asociaciones
entre variables categdricas mediante la prueba Chi-cuadrado de Pearson o, en situaciones de baja frecuencia esperada, mediante
la prueba exacta de Fisher. Se adoptd un nivel de significacién del 5% (p<0,05) para todos los analisis estadisticos.

El estudio se realizé en cumplimiento de los principios establecidos en la Resolucion n.2 466/2012 sobre investigaciones
con seres humanos'®. El protocolo de investigacién fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacién de la institucién
proponente y todos los participantes firmaron el Término de Consentimiento Libre e Informado.

RESULTADOS

En este estudio, se evaluaron 140 cuidadores familiares de personas mayores con Enfermedad de Alzheimer. La
muestra de conveniencia correspondié al 55,8% de los 251 inicialmente elegibles. Hubo pérdidas por ausencia de
respuesta a las escalas (n=30; 12,0%), no comparecencia a las consultas y ausencia de respuesta a los contactos
telefonicos (n=61; 24,3%). Hubo un 8,0% de rechazo a participar en el estudio (n=20). La caracterizacién de las personas
mayores con EA se presenta en la Tabla 1.

Tabla 1: Caracterizacion sociodemografica de las personas mayores con
Enfermedad de Alzheimer (n=140). Londrina, PR, Brasil, 2021 (N = 140).

Variables n (%)
Edad 65-69 14 10,0
70-74 22 15,7
75-79 24 17,1
80-84 40 28,6
85-89 24 17,1
90-94 12 8,6
95+ 4 2,9
Sexo Femenino 103 73,6
Masculino 37 26,4
Raza Blanca 94 67,1
Parda 26 18,6
Negra 15 10,7
Amarilla 5 3,6
Estado Civil Sin pareja 73 52,2
Con pareja 67 47,8
Escolaridad Educ. basica incompleta 61 43,6
Sin instruccion 35 25,0
Educacién basica completa 18 12,9
Secundaria completa 14 10,0
Secundaria incompleta 6 4,3
Educ. superior completa 3 2,1
Posgrado 2 1,4
Educ. superior incompleta 1 0,7
Ingresos (Familia) 1 Salario Minimo 95 67,9
2 — 3 Salarios Minimos 35 25,0
4 Salarios Minimos 6 4,3
5 o (+) Salarios Minimos 4 2,9

Se observa que el 34,3% se encontraba en el grupo etario entre 50 y 59 afios (n=48), el 86,4% eran mujeres (n=121),
el 59,3% se declararon blancos (n=83), el 62,1% tenian pareja (n=87). En cuanto al nivel de escolaridad, el 35,7% contaba
con educacion secundaria completa (n=50) y el 19,3% tenia educacion superior completa (n=27). Respecto a los ingresos
familiares, el 53,6% percibia entre dos y tres salarios minimos nacionales (n=75), y el 90% declard no recibir ningun tipo
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de ayuda financiera para ejercer la funcidn de cuidador (n=126). Ademas, el 70,0% no realizaba ningun tipo de actividad
fisica de forma regular (n=98), el 57,1% presentaba algun tipo de comorbilidad (n=80) y el 52,1% evaluaba su salud como
buena (n=73). En relacién con la persona mayor con EA, el 28,6% estaba en el grupo etario entre 80 y 84 afios (n=40), el
73,6% eran mujeres (n=103) y el 52,2% no tenia pareja (n=73).

Tabla 2: Caracterizacién de las condiciones, responsabilidad de cuidado y red de apoyo para
las actividades realizadas por el cuidador familiar de la persona mayor con Enfermedad de
Alzheimer (n=140). Londrina, PR, Brasil, 2021.

Red de Apoyo n (%)
Utiliza recursos da comunidade Si 6 4,3
No 134 95,7
Responsabilidade de cuidar Tiempo completo (24 horas) 100 71,4
Medio tiempo 26 18,6
Ocasional 14 10,0
Cuida a otra persona Si 50 35,7
No 90 64,3
Percepcion de la Red de Apoyo Excelente 16 11,4
Buena 48 34,3
Apoyo Minimo 55 39,3
Pobre 21 15,0
Tipo de cuidados que brindan Alimentacion 74 52,9
Higiene 64 45,7
Medicacion 97 69,3
Compaiiia 118 84,3

Aproximadamente el 71,4% de los familiares responsables de cuidar a una persona mayor con Enfermedad de
Alzheimer (EA) informaron dedicarse a esta tarea de manera integral, es decir, durante las 24 horas del dia. Ademas, el
35,7% de los entrevistados tiene otra responsabilidad de cuidado, mientras que el 95,7% no tiene conocimiento de
ningun tipo de apoyo ofrecido por la comunidad. En la Tabla 3 se presentan los resultados para el analisis del nivel de
sobrecarga en cuidadores familiares de personas mayores con Enfermedad de Alzheimer.

Tabla 3: Andlisis de la asociacidn entre las dimensiones del apoyo social percibido y el nivel de sobrecarga en cuidadores
familiares de adultos mayores con Enfermedad de Alzheimer (n=140). Londrina, PR, Brasil, 2021.

Nivel de Sobrecarga

Dimensiones del Ausente o Moderada

Apoyo Social Pequeiia Moderada a Severa Severa

Material Alta N (%) 23 (69,7) 28 (50,0) 17 (41,5) 2 (20,0)
Baja N(%) 10 (30,3) 28 (50,0) 24 (58,5) 8(80,0)

P =0,019%

Afectivo Alta N (%) 29 (87,9) 40 (71,4) 29 (70,7) 4 (40,0)
Baja N(%) 4(12,1) 16 (28,6) 12 (29,3) 6 (60,0)

P =0,025%

Emocional /Informacional Alta N (%) 27 (81,8) 26 (46,4) 15 (46,6) 4 (40,0)
Baja N(%) 6 (18,2) 30 (53,6) 26 (63,4) 6 (60,0)

P=0,001%

Interaccidn Social Positiva Alta N (%) 24 (72,7) 32(57,1) 17 (41,5) 4 (40,0)
Baja N(%) 9(27,3) 24 (42,9) 24 (58,5) 6 (60,0)

P=0,41

Fuente: los autores. * Valor de p < 0,050.

Los resultados indican que el 40,0% de los cuidadores familiares fueron clasificados con sobrecarga moderada,
mientras que el 29,3% fueron clasificados con sobrecarga moderada a severa.

Se evalud la percepcion de apoyo social segun las dimensiones de la Escala MOS, evidenciando una alta percepcion de
apoyo afectivo entre 102 cuidadores (72,9%). Esta dimensidn se relaciona con la demostracién de afecto, la sensacion de ser
amadoy la percepcion de carifio. En cuanto al apoyo material, la mitad de los cuidadores presentd baja percepcidn, mientras que
la otra mitad manifesté una alta percepcién. Por ultimo, el aspecto emocional/informacional fue la dimensién peor evaluada.
Esta dimension se relaciona con la capacidad de contar con personas que brinden apoyo para escuchar y conversar sobre
problemas personales, asi como para ofrecer contencién en momentos de crisis y proporcionar consejos cuando necesario.
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El tipo de apoyo social mas fuertemente asociado con la sobrecarga fue el apoyo emocional/informacional,
seguido por la dimensidén del apoyo material y, posteriormente, el apoyo afectivo. Una alta percepcién en estas
dimensiones del apoyo social estuvo relacionada con ausencia o baja sobrecarga, mientras que una baja percepcién en
estos aspectos estuvo vinculada a sobrecarga severa del cuidador familiar.

DISCUSION

Los resultados de este estudio evidencian que el apoyo social percibido por cuidadores familiares de personas mayores
con Alzheimer estd inversamente asociado con la sobrecarga, lo que indica que niveles mas altos de soporte se relacionan con
menor sobrecarga del cuidador. Entre las dimensiones del apoyo social se destacaron los aspectos emocional e informacional,
fundamentales para enfrentar los desafios cotidianos del cuidado, mientras que el apoyo material contribuyé especialmente
en situaciones relacionadas con la salud del cuidador. Se observé ademas que cuidadores con sobrecarga severa presentaron
una percepcion reducida de ese apoyo, lo que sugiere que niveles elevados de estrés pueden dificultar la bldsqueda y la
utilizacidn de los recursos disponibles. Estos hallazgos corroboran evidencias de que el apoyo social ejerce un papel mediador
en la reduccion de la sobrecarga y mejora de la calidad de vida de los cuidadores™.

Los analisis realizados en este estudio son consistentes con evidencias anteriores que sefialan el apoyo social percibido
como un factor protector ante la sobrecarga de cuidadores familiares de personas mayores con demencia. De este modo, el
apoyo social se configura como una estrategia eficaz para enfrentar los desafios del cuidado, fortaleciendo al cuidador y
atenuando los impactos negativos de esta funcion, contribuyendo a mejorar el bienestar, la calidad de vida y la salud del
cuidador familiar®'%.2°, Revisiones sistematicas y metaanalisis recientes confirman que niveles mds altos de apoyo social
reducen sintomas depresivos, ansiedad y estrés entre cuidadores, reforzando su efecto protector en el afrontamiento de las
demandas del cuidado®-*. El apoyo emocional, al fortalecer vinculos afectivos y la resiliencia, y el apoyo informacional, al
ampliar el conocimiento y la capacidad de manejo, se muestran particularmente relevantes en el contexto de la Enfermedad
de Alzheimer, en el que los sintomas conductuales y cognitivos imponen desafios adicionales.

Un estudio de revisidn realizado por Queluz et al. (2020) destacé las principales necesidades de los cuidadores familiares
de personas con demencia, en particular aquellas relacionadas con la salud emocional. Esta brecha repercute directamente
en el autocuidado de los cuidadores y podria intensificar sentimientos de agotamiento y el empeoramiento de la calidad de
vida?*. Otros estudios sefialan barreras en la busqueda de apoyo, como la sobrecarga ya instalada, la responsabilizacién moral
por el cuidado y experiencias negativas con los servicios de salud®. Estos elementos ayudan a explicar por qué, incluso frente
aredes de apoyo potenciales, muchos cuidadores permanecen aislados o subutilizan los recursos disponibles.

El perfil del cuidador identificado en este estudio — predominantemente mujeres, de mediana edad, con escolaridad
media y elevados niveles de sobrecarga — sigue patrones ya descritos en la literatura nacional e internacional, indicando que
el cuidado continta fuertemente anclado en relaciones de género y vinculos familiares, con una participacion limitada de
redes formales de apoyo?®:?’. Esta sobrecarga, muchas veces invisible para los sistemas de salud, compromete la salud fisica
y mental de los cuidadores y repercute negativamente en la calidad del cuidado ofrecido®. Los resultados del presente
estudio, que evidenciaron niveles de sobrecarga de moderados a severos y baja percepcién de apoyo social entre los
participantes, refuerzan la necesidad de fortalecer las redes formales e informales de apoyo como estrategia para reducir la
sobrecarga y potenciar el papel del cuidador en el contexto domiciliario?.

Ante este escenario, se vuelve imprescindible ampliar y cualificar las redes de apoyo existentes. En Brasil, aunque la
Politica Nacional de Cuidados (Ley n.2 15.069/2024) representa un avance al reconocer el cuidado como un derecho y
establecer la corresponsabilidad entre Estado, familia y sociedad, se observa un desajuste entre las directrices legales y la
realidad cotidiana. La ausencia de servicios estructurados, como programas de capacitacidn, apoyo psicosocial y recursos de
descanso, limita la efectividad de las politicas, perpetuando la invisibilidad del trabajo de cuidado®.

Estudios de intervencidn demuestran que estrategias de apoyo integradas, como gestién de casos, programas
psicoeducativos, consejeria, grupos de apoyo y servicios de respiro, son eficaces para reducir la sobrecarga, la depresion y la
ansiedad, ademas de ampliar el conocimiento y las habilidades del cuidador?®?°, Metaanlisis recientes refuerzan que
intervenciones que combinan apoyo emocional e informacional tienen un impacto mas sostenido en el tiempo, sugiriendo que
los modelos hibridos son mas prometedores que las intervenciones aisladas®?2, En este contexto, se destaca el papel
estratégico de la enfermeria en el apoyo a los cuidadores familiares de adultos mayores con Alzheimer. Los profesionales de
enfermeria pueden ofrecer orientaciones calificadas sobre el diagndstico, la evolucion y el manejo de la enfermedad, capacitar
cuidadores en técnicas de gestion conductual, promover el autocuidado e indicar recursos de apoyo disponibles en la red de
salud y asistencia social. Ademas, pueden liderar grupos de apoyo, desarrollar intervenciones educativas y actuar en programas
psicoeducativos, demostrados como eficaces en la reduccion del estrés y en el aumento de la percepcidn de apoyo social*®.

Mas alla de la practica clinica, la enfermeria tiene una responsabilidad fundamental en la defensa de derechos y en la
promocidn de la visibilidad social y politica del trabajo del cuidador, mediante la participacion en los procesos de formulacién,
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implementacién y monitoreo de politicas publicas. Esta actuacion amplia el alcance de las acciones de cuidado, fortalece las
redes de apoyo formales e informales y contribuye a que se reconozcan a los cuidadores como sujetos de derechos, esenciales
para el mantenimiento de la calidad de vida de la persona mayor con demencia.

Por lo tanto, los resultados de este estudio no solo confirman la literatura al evidenciar la asociacion inversa entre apoyo
social y sobrecarga, sino que también sefialan brechas en la implementacién de politicas y practicas de apoyo a los cuidadores
en Brasil. La implementacidn de estrategias intersectoriales, involucrando servicios de salud, asistencia social y comunidad, se
muestra urgente para asegurar condiciones dignas y calidad de vida tanto para quien cuida como para quien es cuidado.

Limitaciones del estudio

El presente estudio tuvo como limitacion la utilizacién de un muestreo por conveniencia o intencional que, si bien
contd con un tamafio muestral relevante, puede no ser representativa de la realidad. Al tratarse de un estudio
transversal, no fue posible establecer inferencias causales entre la sobrecarga y el apoyo social. Ademas, la Escala de
Apoyo Social del Medical Outcomes Study (MOS — SS) evalua la percepcion del apoyo recibido y no su efectividad. No
obstante, esta investigacion constituyod un trabajo relevante por la amplitud del tema abordado, al incluir una poblacion
homogénea en cuanto al diagndstico de personas mayores con Enfermedad de Alzheimer, todos ellos usuarios del
Sistema Unico de Salud en un municipio que se encuentra a la vanguardia de las politicas publicas en el area de la salud
de la persona mayor.

CONCLUSION

Este estudio confirmd la asociacion inversa entre el apoyo social percibido y la sobrecarga de cuidadores familiares
de personas mayores con Alzheimer. Los resultados demostraron que mayores niveles de apoyo, especialmente en las
dimensiones emocional e informacional, se relacionan con una reduccidn significativa de la sobrecarga. Ademas, se
identificd que los cuidadores con menor percepcidn de soporte presentan mayor sobrecarga, lo que pone en evidencian
vacios en la efectividad real del apoyo disponible.

Los hallazgos destacan la importancia de estrategias sistematicas de orientacidn e intervencion por parte del
equipo de enfermeria, asi como la necesidad de adaptacidn de los servicios de salud para atender adecuadamente a las
demandas de los cuidadores. Por lo tanto, el estudio demuestra que ampliar y fortalecer las redes de apoyo formales e
informales constituye una estrategia fundamental para reducir la sobrecarga del cuidador y promover el bienestar de
la diada cuidador-persona mayor.
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