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APQYO FAMILIAR EN PERSONAS CON ENFERMEDADES
CARDIOVASCULARES EN LA APS DE RIO NEGRO, CHILE.
UN PROBLEMA EMERGENTE DE SALUD PUBLICA

FAMILY SUPPORT FOR PEOPLE WITH CARDIOVASCULAR DISEASES
IN THE PHC OF RIO NEGRO, CHILE. AN EMERGING PUBLIC HEALTH
PROBLEM

RESUMEN

Introduccion: En el articulo se describe el apoyo familiar de pacientes bajo control en el
Programa de Salud Cardiovascular en establecimientos de atencién primaria de salud de la
comuna de Rio Negro.

Materiales y Métodos: Estudio de corte cualitativo, exploratorio-descriptivo. Mixto en cuanto
a las técnicas de recoleccion de informacion. Con un muestreo no probabilistico por conve-
niencia y un andlisis basado en el Teoria Fundamentada.

Resultados: En la poblacion en estudio, los pacientes en tratamiento por enfermedades cardio-
vasculares son personas de baja escolaridad, que pertenecen a hogares de menores ingresos
y de mayor vulnerabilidad social y que no necesariamente cuentan con apoyo familiar, pero
logran adecuados niveles de compensacion cardiovascular. La categoria central que emerge
del estudio refiere que este tipo de patologias de larga duracion traen consigo alteraciones en
la evolucion del ciclo vital, la estructura y funcionalidad familiar, generando repercusiones en
la salud fisica y psicosocial del o la cuidadora principal.

Discusion: Se concluye que el apoyo familiar esta relacionado con las creencias, el conocimiento
y la respuesta emocional de los familiares frente a las condiciones crénicas cardiovasculares.
Por consiguiente, tanto las caracteristicas sociodemograficas como la funcionalidad familiar
son ambitos relevantes que deben ser incorporados en la atencion, el cuidado colaborativo y
automanejo de sintomas, tratamiento y cambios en el estilo de vida de los pacientes en control
por enfermedades cardiovasculares.

Palabras claves: Apoyo Familiar — Enfermedades Cardiovascular — Atencion Primaria de Salud
(APS) — Salud Publica

ABSTRACT

Introduction: This study describes family support for patients enrolled in the Cardiovascular
Health Program at primary healthcare facilities in Rio Negro district.

Materials and methods: Qualitative, exploratory-descriptive study. It is mixed in terms of data
collection techniques with a non-probabilistic sampling by convenience and analysis based
on Grounded Theory.

Results: Patients who are being treated for cardiovascular diseases are often people with low
levels of education, who belong to households with lower incomes and are more socially vul-
nerable. They don’t necessarily have family support, but manage to achieve adequate levels
of cardiovascular compensation. The study shows that this type of long-term illness affects the
progression of the life cycle, family structure and functionality, which in turn generates significant
impact on the physical and psychosocial health of the primary caregiver.

Discussion: After conducting our research, we found that family support plays a crucial role
in the beliefs, knowledge, and emotional well-being of family members dealing with chronic
cardiovascular conditions. Consequently, both sociodemographic characteristics and family
functionality are relevant areas that must be incorporated into care, collaborative care and
self-management of symptoms, treatment and changes in the lifestyle of patients under control
for cardiovascular diseases.

Key words: Family Support - Cardiovascular Diseases - Primary Health Care (PHC) - Public Health
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INTRODUCCION

La incidencia de las enfermedades cardiovasculares
(ECV) y su impacto en la calidad de vida del paciente
y su familia, constituye en un complejo problema de
salud publica en Chile y en el mundo.

Seglin la OMS, “se estima que en 2016 murieron
41 millones de personas en el mundo a causa de
Enfermedades no transmisibles (ENT), lo que equivale
al 71% de todas las defunciones. La mayoria de esas
muertes se debieron a cuatro eventos cardiovasculares
(17,9 millones de muertes), cancer (9,0 millones),
enfermedades respiratorias cronicas (3,8 millones) y
diabetes (1,6 millones)”'. El ano 2019 el 16% de las
muertes del mundo fue por enfermedades isquémicas
del corazén, mientras que el accidente cerebrovascular
y la enfermedad pulmonar obstructiva cronica fueron
la segunda y tercera causa de muerte, con un 11% y
6% del total de muertes, respectivamente?. Dentro de
las muertes por enfermedades cardiovasculares cerca
de 7,5 millones estan asociadas a la morbimortalidad
de la cardiopatia isquémica®*.

La prevalencia de la hipertension arterial (HTA) a
nivel mundial ha tenido un incremento importante
en las dltimas décadas, debido al cambio del perfil
demografico y el aumento en la exposicién a los
factores de riesgo del estilo de vida, incluidas las
dietas poco saludables®. Aumento similar y persis-
tente ocurre con la diabetes mellitus tipo Il (DM),
especialmente en paises en desarrollo, considerada
una epidemia mundial®. Segln la Federacién Inter-
nacional de Diabetes (FID), el ano 2045 la cifra de
personas diabéticas podria alcanzar los 783 millones
de personas (12,2%), con un aumento considerable
en paises con ingresos medios, donde la poblacién
crecerd y envejecera considerablemente’.

Las enfermedades cardiovasculares reportan en
Chile un importante riesgo para la salud y calidad
de vida de la poblacién, con tasas de prevalencia
superiores al promedio de la Organizacién para la
Cooperacion y el Desarrollo Econémicos (OCDE)
configurandose en un desafio para el sistema de salud
publica®, considerando que el 74% de las muertes
tiene como causa las enfermedades no transmisibles,
como las enfermedades cardiovasculares, el cancer,
la diabetes y las enfermedades respiratorias cronicas,
junto con las de salud mental®.

En Chile mueren mds personas por causas relacio-
nadas con las enfermedades cardiovasculares que por
cualquier otra causa. El afo 2016, el 69% del total de
las muertes ocurridas en Chile, se debieron a “cuatro
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grandes grupos de causas de muerte: enfermedades
del sistema circulatorio (28.148), tumores malignos
(26.027), enfermedades del sistema respiratorio (9.847)
y a causas externas de la morbilidad y de mortalidad
(7.773)"10,

Por su parte, el afio 2019 las enfermedades cerebro-
vasculares constituyeron la tercera causa especifica
de muerte en Chile, con el 7,3% de fallecimientos'!.
Condiciones de salud que tienen un fuerte impacto
en la esperanzay la calidad de vida de los pacientes,
asociado a la aparicion de complicaciones como la
enfermedad renal crénica, el infarto de miocardio, la
retinopatia, el accidente cerebrovascular, entre otras.

En el caso de la comuna de Rio Negro, el afho 2019
la poblacién comunal bajo control en el Programa de
Salud Cardiovascular era de 2.236 personas de los
cuales el 42% registra diagnéstico de DM, el 82%
HTAy el 69% dislipidemia. Respecto a la distribucion
por sexo, el 63% corresponde a mujeres y el 37%
a hombres'2.

La familia en el contexto del apoyo social en personas
con enfermedades cardiovasculares.

La aceptacion del diagnéstico y un adecuado manejo
de la adherencia al tratamiento de las ECV requiere
del apoyo social'3. Entenderemos apoyo social, como
“la ayuda o intercambio de asistencia que se da a
través de las transacciones interpersonales”, incluida
la familia y el apoyo externo, como amigos, la comu-
nidad y otros actores, y que considera las dimensiones
instrumental, informativa, valorativa y emocional’.

De acuerdo a lo planteado por Lagos et al'>, la
respuesta de la familia ante la presencia de las enfer-
medades cardiovasculares depende de la interaccion
de diversos factores, entre ellos, el tipo y funcionalidad
familiar, el nivel de escolaridad de sus miembros,
las ideas y creencias que tengan sobre el proceso
salud/enfermedad y los tratamientos, etc. Ademds
del vinculo que se establece con equipo de salud y
las limitaciones propias del sistema de salud. Por lo
tanto, la familia se constituye en la primera red de
apoyo social en el tratamiento de las enfermedades
cardiovasculares.

Para indagar acerca del apoyo de la familia en el
tratamiento de las enfermedades cardiovasculares,
se realiz6 el estudio exploratorio-descriptivo con fa-
miliares de pacientes diabéticos, hipertensos y dis-
lipidémicos, bajo control en el Programa de Salud
Cardiovascular (PSCV) en establecimientos depen-
dientes del Departamento de Salud de Rio Negro.
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MATERIALES Y METODOS

Corresponde a un estudio de enfoque metodolégico
de método mixto en dos fases'®.

Primera fase

En una primera fase se construyé un instrumento de
corte cuantitativo para recopilar informacién cuanti-
tativa del contexto familiar, socioeconémico, demo-
grafico y parametros clinicos de los pacientes. Para
validar y asegurar la confiabilidad el instrumento se
ejecutd una prueba piloto.

En esta etapa de la investigacion el universo estuvo
constituido por 1.160 personas entre 18 y 74 anos.
El muestreo fue no probabilistico por conveniencia,
siendo la muestra un total de 266 pacientes, quie-
nes fueron contactados e invitados a participar del
estudio durante el control de salud cardiovascular.
Los pacientes que aceptaron participar del estudio
fueron derivados al investigador para la aplicacién
de la encuesta, previa lectura y firma del Formulario
de Consentimiento Informado (FCI) del Usuario. Los
instrumentos fueron aplicados por tres de los autores
de la investigacion entrenados en la aplicacion de
cuestionarios en el dmbito de la salud.

Los criterios de inclusién de la muestra fueron ser
personas bajo control con ingreso al PSCV a diciem-
bre del 2019, con exdmenes clinicos vigentes y au-
tovalentes, lo que permiti6 salvaguardar una mayor
probabilidad de administracion del instrumento, el
que se aplico entre el 16/05/2021 y el 29/10/2021.
Para la construccion del instrumento se incorporaron
preguntas ad hoc que permitieron medir las variables
sociodemograficas, de apoyo familiar (;cuentas con
personas que le colaboran en el tratamiento (farma-
coldgico, régimen alimentario o ambos) de sus en-
fermedades cardiovasculares (DM, HTA, DLP)?; ;La
persona que le colabora en el tratamiento, qué relacion
de parentesco tiene con ud.?) y de antecedentes de
salud (presion arterial, hemoglobina glicosilada, LDL
y colesterol total).

Segunda fase:

En la segunda fase se realizaron dos grupos focales, el
12 de junioy 28 de julio del 2022, con una duracién
de dos horas cada uno. Contaron con la participa-
cion de 12 personas cuidadoras de pacientes que
respondieron la encuesta y que autorizaron en el FCI
individual la participacion del familiar en el Grupo
Focal. Luego de la lectura y firma individual del FCI
del Grupo Focal, uno de los investigadores hizo de
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moderador para guiar el dialogo, siguiendo los ejes
tematicos de interés del estudio y el segundo toméd
las notas de campo vy realizé la grabacién. La pauta
para la realizacion del grupo focal fue construida a
partir de la revisién bibliogréfica y los resultados de
la primera fase del estudio.

Para el andlisis de los datos cualitativos se realiz6
un analisis tematico de contenido!”. En el caso de los
datos cuantitativos se realizé un andlisis descriptivo
de las variables consideradas en el estudio.

Consideraciones Eticas

La investigacion conto con la aprobacion del Comité
Etico Cientifico del Servicio de Salud de Valdivia del
Ministerio de Salud de Chile mediante Ord. N° 275
del 09 de septiembre del 2020.

RESULTADOS

1. Caracterizacion epidemiolégica, demografica y
sociofamiliar de la muestra de pacientes con enfer-
medades cardiovasculares.

Del total de los pacientes encuestados (266) un 76%
son mujeres y un 24% son hombres. Un 51% son
personas mayores de 60 afos, de los cuales el 71%
son mujeres. La mayor concentracién de personas
esta entre los 60 a 74 anos, con el 51% del total la
muestra.

El 45% tiene educacion bdsica incompleta, siendo
el 6to. basico el curso mas alto alcanzado con mas
frecuencia. En el caso de las mujeres de la muestra el
38% tiene una educacion basica incompleta, mientras
que entre los hombres tal porcentaje alcanza al 18%.

Por otro lado, el 93% de los pacientes de la muestra
pertenece a hogares que estan en el tramo de clasifi-
cacion socioecondmica (CSE) del 0 - 70%, es decir,
hogares de menores ingresos y de mayor vulnerabili-
dad. De acuerdo a los valores de la canasta basica de
alimentos y linea de pobreza (LP), a diciembre 2021,
el 62,6% de la muestra tiene ingresos individuales
por debajo de la LP ($186.022) y el 31% por debajo
de la linea de la pobreza extrema (LPE) ($124.015)'8.

Corresponde a una muestra de paciente que inte-
gran hogares conformados por una o dos personas,
donde uno o ambos son adultos mayores y que se
encuentran en el tramo del 0 - 40% de la Registro
Social de Hogares, es decir, personas beneficiarias
del pilar solidario del Estado.

Respecto de su estado de salud, sobre un 50% de
los participantes presenta al menos una de las tres
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principales enfermedades crénicas consideradas en
el estudio (HTA, DM o DLP). Entre quienes presen-
tan alguna de estas enfermedades, la proporcion de

pacientes descompensados oscila entre el 47 y 64%,
segln criterios clinicos de ingreso al PSCV 19 (ver
Tabla 1).

Tabla 1. Caracterizacion del estado de compensacion y nutricional de los pacientes.

Enfermedad Cronica %

% dentro de enfermedad cronica

HTA 53% Compensado 46%
Descompensado* 54%
DM 64% Compensado 36%
Descompensado** 64%
DLP 53% Compensado 52%
Descompensado*** 47%

Estado nutricional

% de la muestra

Obesidad t
Sobrepeso 1t
Normal +t+

67%
24%
9%

* Registro de presién arterial < 140/90 mmHg
** Hemoglobina glicosilada < 7%

*** LDL < 100 mg/dl y colesterol total <200 mg/dI

t Adultos menores de 65 anos, IMC >30; adultos mayores de 65 afios: IMC >32

t1+ Adultos menores de 65 anos, IMC 25-29,9; adultos mayores de 65 afos, IMC entre 28 y 31,9

ttt+ Adultos menores de 65 aios, IMC 18,5-24,9; adultos mayores de 65 anos, IMC entre 23 y 27,9

El 70% de los pacientes en estudio tienen dos o
mas patologias cardiovasculares y un 56% tiene otras
patologias crénicas, principalmente articulares (artrosis)
o poli articulares en interaccion y correlacion con
enfermedades de salud mental, como depresion. Con-
viene subrayar que son personas que se encuentran en
el G2 (Nivel de Riego Moderado, 2 a 4 Enfermedades
Crénicas) y G3 (Nivel de Riego Alto, 5 0 mas Enfer-
medades Crénicas) de la estratificacion de personas
con condiciones crénicas. Es decir, con moderado
y alto riesgo cardiovascular y mayor complejidad
en la atencién, segun lo establecido en la estrategia
de manejo integral de la cronicidad en el contexto
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de la multimorbilidad en la atencién primaria de
salud 20. Al mismo tiempo, el 76% senala no tener
o tener un conocimiento parcial sobre las ECV vy el
50,7% no cuenta con personas que le colaboren en
el tratamiento de su enfermedad.

Al realizar una comparacién entre los grupos de
pacientes que se encuentran compensados y descom-
pensados con respecto al apoyo familiar recibido, este
apoyo estd presente en mayor proporcion entre aquellas
personas descompensadas que en las compensadas, a
excepcion de HTA, donde la proporcién de pacientes
con apoyo familiar es idéntica entre compensados y
no compensados (ver Figura 1).
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Figura 1. Apoyo familiar segtin estado de compensacién de los pacientes.

2. Las enfermedades cardiovasculares y su impacto
en la familia.

Luego de la lectura de las transcripciones de los au-
dios de los grupos focales y la revisién de las notas
de campo, se realizé la codificacion del texto surgido
de las transcripciones. Esto permitio la identificacién
de conceptos, la construccién y relacion de categorias
con sus subcategorias, lo que hizo posible establecer
y comprender el fendmeno central que surge de las

experiencias de familiares cuidadores de personas
con enfermedades cardiovasculares en control en
establecimientos dependientes del Departamento de
Salud de Rio Negro. Posteriormente, se construyeron
cuatro categorias que configuran la categoria central
que emerge del estudio, denominada: “El tratamiento
de las Enfermedades cardiovasculares en la familia”.
(ver Figura 3).

Figura 3. Matriz de relacion de categorias, a partir de la categoria central del estudio.

Sentimientos y respuesta emocional
que genera el cuidado de familiar con
Enfermedad cardiovascular

1

Creencias y
aprendizaje de la
familia sobre las

Enfermedades
cardiovasculares

El tratamiento de

las Enfermedades

cardiovasculares
en la familia

Apoyo familiar en el
tratamiento de las
Enfermedades
cardiovasculares

<=

Alteracién de la vida social
y de la dindmica familiar
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Creencias y aprendizaje de la familia sobre las En-
fermedades cardiovasculares.

Tanto familiares y cuidadores principales sefialan
aprender de las ECV, a través de la experiencia coti-
diana, en el acompafiamiento y el cuidado informal.

“entonces no es una cosa que uno se maneje en el
tema, sino que uno va aprendiendo como le van
pasando las cosas” (GF2MM).

En este contexto, los cuidadores contienden con dis-
cursos y creencias negativas respecto al tratamiento
terapéutico por parte del paciente crénico, lo que
dificultaria la labor del cuidado,

“igual es porfiado, que hay que hacerle lo que
a él le guste no mas y harta porcién, si uno le
da poquito igual se enoja, jjque me van a matar
de hambre!!” (CF2HV): “piensan que los van a
matar con tanto remedio, no hacen caso, es como
desgastante” (GF2BA).

A partir de la experiencia de tener un familiar con
ECV se tiene la idea de que las ECV son patologias
que se extienden en el tiempo, que traen consigo
un deterioro organico progresivo, con un desenlace
incierto y con un escaso estado de conciencia de
enfermedad y autocuidado de los pacientes. Ademas
de identificar la condicién crénica de las ECV se
sefala que el tratamiento de estas patologias se basa
en una rutina de ingesta de farmacos y el cuidado
en la alimentacion,

“no se van a sanar nunca, no es una enfermedad
que ellos van a superar y que se van a sanar ... tiene
que cuidar en la alimentacion, que muchos no lo
hacen y la diabetes, na que hacer con la diabetes,
mas que controlarse...llevar sus horarios, porque es
cosa de horario también el tratamiento, porque no
es que se tomen una pastilla a las diez de la manana
y se tomen otra a las seis de la tarde” (GF1CA).

De igual manera, los cuidadores senalan realizar la
medicién y seguimiento de algunos pardmetros clinicos
e identificar sintomas de descompensacion. También
mencionan una entrega insuficiente de informacion
por parte de los profesionales de la salud y tener una
escasa participacion en el plan de tratamiento de este
tipo de patologias cronicas.

“Ahi uno va aprendiendo, también como digo,
ellos tampoco te explican tan bien [profesional de
la salud], por que como te atienden un ratito no
mas, te explican asi'y ya” (GF2MM).
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Sentimientos y respuesta emocional que genera el
cuidado de familiar con ECV.

Los participantes del estudio identifican conductas
del paciente que generan estrés y cansancio en el cui-
dador principal, senalando la inestabilidad emocional,
las reacciones impulsivas y la escasa conciencia de
salud/enfermedad y la persistencia de conductas no
saludables por parte del paciente,

“... soy yo la que todos los dias, dia a dia verle su
mal humor..., tampoco es la idea dejarla sola, es
tratar de apoyarla, pero cuesta mucho, es demasiado
su cambio de humor, se le ha notado y es por la
misma diabetes creo yo” (GF1JP); “no hay nadie
mas, como que todos sus demas hijos hacen su
vida y la Unica sobrecarga que se lleva todo eso
soy yo” (GF2BA).

En respuesta a las conductas del paciente y la sinto-
matologia propia de las enfermedades cardiovascu-
lares, los cuidadores principales comparten diversos
sentimientos, entre ellos, preocupacién, desesperanza,
culpa, cansancio, ansiedad, abandono frente al escaso
apoyo de familiares, rabia, desconcierto, sentimientos
de ambivalencia frente al compromiso del cuidado y
el agotamiento emocional que ello involucra,

“... todos los dias le digo, mama tienes que tomarte
tu azdcar, mucha sal, pucha que llévame al hospi-
tal, no tengo tiempo, la verdad es que no tengo,
aparte tengo que estar pendiente de mis dos hijas,
del colegio y yo le digo pucha que bueno llegé la
noche y la noche es mia le digo, lo unico que le
digo a mi hija, ya po la noche es mia porque el
dia se lo di a mi mama y el tiempo a ella, entonces
no tengo tiempo pa mi” (GF1JP); “...como dice
la Sra. ahi, el problema mas grande que uno se
lleva, es la preocupacion, preocupacion de que,
de tenerlo ahi, quejandose cierto y uno no puede
hacer nada mads, si, darle los remedios, nada mas,
decirle, tomate esto, tomate lo otro, no puedo hacer
nada mas, eso es la mas preocupante” (GF2MH).

La dependencia del paciente con ECV implican un
mayor nivel de estrés y de sobrecarga emocional y
fisica para familiares y cuidadores, pudiendo consti-
tuirse en un factor desencadenante de enfermedades
cronicas, entre ellas sintomatologia depresiva, con
impacto directo en la calidad de los cuidados.
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Alteracion de la vida social y de la dinamica familiar

El caracter crénico de las ECV y su impacto en am-
bitos significativos de la vida personal del paciente
(estado emocional y funcional), trae consigo tension
y alteraciones sistémicas en las relaciones familiares
e interpersonales y de vinculo con la comunidad.
En donde las demandas de cuidados son constantes,

“porque uno tiene su trabajo, tiene que llegar en la
tarde, igual a mi me pasa que llego de mi trabajo,
en la mafnana me voy, le dejo su insulina, en la tarde
llevo su insulina, mamda te tomaste tu remedio, ella
también de repente se descuadra en los remedios
o de repente no los toma, pero igual ahi uno tiene
que estar uno presente en su insulina, que no se
coloque mucho, siempre dejarle la dosis” (GF1JP).

La experiencia de vivir con integrante de la familia
con ECV es un proceso complejo de adaptacion y
de reestructuracién. En algunos casos, se alcanzan
acuerdos para redefinir roles, estrategias y distribu-
cion de los tiempos, logrando conformar una red de
vigilancia, prevencion, y de manejo de las compli-
caciones de las ECV,

“cuando a mi mama le dio esta subida de azicar,
yo la dnica manera de poder ayudarla, tuve que
llevarla a Osorno, a vivir conmigo, entonces, ese
proceso fue, el proceso de adaptamiento, no sé
cémo se podria llamar” (GF2MM).

Los participantes concuerdan que el cuidado no es
una tarea aislada y que las tensiones a menudo surgen,
cuando los familiares entran en controversia y no
logran acuerdo respecto a una distribucién justa de
la responsabilidad del cuidado para evitar sobrecarga,
frustracion y sentimientos de culpa.

Apoyo familiar en el tratamiento de las ECV

Las enfermedades cardiovasculares generan en el pa-
ciente requerimientos de apoyo familiar, que provean
compania y colaboracion en el proceso de aceptacién
y evolucion de la enfermedad, que promuevan cam-
bios de conducta en sus integrantes y que fomenten
la adherencia terapéutica 2122,

Del relato de los participantes, se infiere que los
familiares de personas con ECV realizan el apoyo
social como una practica de cuidado cotidiano, a
través del recuerdo de fechas y horas de controles
de salud, la preparacién de alimentos, el retiro de
medicamentos, la implementacion de estrategia para
organizar, guardar y transportar los medicamentos,
como los pastilleros, entre otras,
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“haciéndole recuerdo de su salud, retirarle los re-
medios, sacarle hora, estar ahi pendiente de ella,
porque ellos se olvidan”, (GF1JP), “si po igual
con la alimentacion, tener, estar al tanto con su
alimentacion, tomar sus remedios, que él es un
poco olvidadizo” (GF2HV), “ella le compré unos
pastilleros y le va poniendo sus pastillitas, pero
si no se olvida, siempre hay que estarle hacien-
do acordar, hay que estar: stomates tu remedio?,
stomates tu remedio?” (GF2RA), “yo le compré
estos pastilleros y le dejo como todo ordenadito,
entonces ella se lo toma y cuando ya le falta, me
dice, jarréglame mi pastillero!” (GF2MM).

Otro ambito del apoyo social identificado por los
familiares, es el apoyo emocional que entregan al
paciente, a través de expresiones de afecto, compania,
confianza, seguridad y preocupacion y que influyen
en el autocuidado y la adherencia al tratamiento de
las ECV,

“voy a mi casa, nos turnamos con mi hijo mayor,
es mayor de edad, entonces le hace compania, le
conversa y eso es mas que nada, que le dé compa-
nia” (GF1LM), “No mi mama en lo afectivo, en el
sentido de la compania, o sea a cualquier enfermo,
a cualquiera de nuestros familiares le hace bien la

compania” (GF1CA).

Respecto a la responsabilidad de asistencia en los
cuidados, esta categoria de andlisis muestra que recae
en la mujer. Un rol aceptado por un compromiso
moral, como algo natural, acentuado por el afecto,
valores y creencias de reciprocidad y en ocasiones
por la obligacién de tener que cumplir la tarea del
cuidado,

“Como dice ella, uno tiene que ponerse una co-
raza, porque no puedes demostrar tu inferioridad
a tus hijos, porque td eres el que lleva el hogar,
ambos hogares, pero nada que hacer, uno tiene
que seguir adelante, no puedes dejarte caer, no
puedes caer en una depresion, tienes que luchar
por seguir” (GF1CA); “...hay dias que uno igual
se cansa, del trabajo, la casa, el hijo, los estudios
de mi hijo, entonces eso igual, que también son
tipos de problemas uno tiene” (GF2MM). “Hay
que soportar no mas, hay que soportar no mds, no
queda de otra, porque a veces uno igual se siente
como aburrida, pero no, no dice nada, para no
alarmarlo a él, una cosa, mejor, no dice nada”
(GF2HV).
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Los relatos develan la multiplicidad de roles que
debe cumplir la mujer que desarrolla la funcion de
cuidado de personas con ECV, en un contexto de exi-
gencia, sobrecarga y estrés constante y escaso soporte
institucional en la gestién del cuidado. También hay
mencion a que los hombres son menos propensos a
involucrarse en las tareas de cuidado en comparacion
con las mujeres, quienes de por si, cumplirian de forma
correcta y naturalmente la actividad del cuidado, como
una ocupacion culturalmente femenina e impuesta.

DISCUSION

La familia, acorde a su estructura, dinamica y etapa
del ciclo vital se adapta a los cambios que imponen
las demandas de cuidado de las enfermedades cardio-
vasculares. Para Maquera et al.?3, la adaptabilidad “se
entiende como la capacidad del sistema familiar para
cambiar su estructura en respuesta a determinadas
situaciones que provocan tensién por condiciones
inherentes a su desarrollo” (p. 3). Por consiguiente, la
adaptabilidad del sistema familiar es una contribucién
positiva para asegurar un entorno saludable y afrontar
situaciones propias de las enfermedades cardiovas-
culares en ocasiones extenuantes emocionalmente,
tanto para el paciente, como para la familia.

El estudio muestra que la experiencia de acompa-
flamiento y dinamica del cuidado de personas con
ECV es un acontecimiento complejo y estresante
que trae consigo la pérdida de relaciones sociales,
cambios y ajustes en la rutina familiary, en ocasiones,
conflictos entre el paciente y el cuidador principal?4.
Por ende, la confirmacion del diagnéstico clinico de
una enfermedad cardiovascular, configura y activa
mecanismos de respuesta para adecuar la funcionali-
dad del sistema familiar, donde el trabajo colaborativo
entre el paciente y la familia para el automanejo de
las enfermedades crénicas pasa a ser parte de las
actividades instrumentales de la vida cotidiana de la
familia. Diversos estudios han encontrado una relacién
importante entre la adherencia al tratamiento de las
ECV y la funcionalidad familiar?>-27.

Segun Trujano et al.?8, “La presencia del enfermo
cronico afecta a todos los miembros de la familia,
pero en particular a quien desempeia el papel de
cuidador principal, porque éste ve alterada su calidad
de vida, dado que es quien soporta la sobrecarga de
trabajo y los niveles intensos de estrés que implican
la atencion del paciente” (p.79).

Por su parte, Fachado et al.?? sefiala que la familia
es una importante fuente de apoyo social. En ella
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ocurre un proceso interactivo, donde las personas
con enfermedades cardiovasculares obtienen apoyo
emocional, informativo, instrumental, afectivo y de
interaccion social positiva. En el caso de nuestro es-
tudio, el apoyo informativo e instrumental otorgado
por los cuidadores principales y por el equipo de
salud facilita a los pacientes el recibir orientacién y
ayuda directa para el cumplimiento del tratamiento
terapéutico de las ECV. En relacion a esto, es intere-
sante observar un mayor porcentaje de personas con
apoyo familiar, corresponde a pacientes que estan
descompensados.

En este punto, nuestros hallazgos contradicen en
alguna medida la literatura que muestra una relacion
directa entre mejores niveles compensacion de ECV'y
la presencia de apoyo familiar39-32. Esto nos permitiria
plantear la hipétesis que los niveles de compensacién
estarian mas relacionados con el conocimiento que
tienen los pacientes sobre las ECV, que con la parti-
cipacion directa de la familia. Esta Gltima, tenderia
a aparecer como apoyo justamente en los momentos
de descompensacion del paciente, determinado por
las experiencias previas o la informacién recibida
de otros familiares, miembros de la comunidad o
medios de comunicacién sobre la evolucién de las
complicaciones de las ECV en un escenario de un
conocimiento inadecuado de las patologias cardio-
vasculares, influido por el nivel de escolaridad del
paciente y familiares.

Por otro lado, el control de las personas con con-
diciones crénicas cardiovasculares también estaria
determinado por el propio sistema de salud, respecto
a la falta de monitoreo en el cumplimiento de la
construccion, implementacién y evaluacion de es-
trategias educativas y de consejeria que incorporen
la participacion de la familia o personas significativas
en la observancia del tratamiento y automanejo de las
enfermedades cardiovasculares'? 33 34, Precisamente
la Estrategia de Cuidado Integral Centrado en las Per-
sonas (ECICEP), que esta en reciente implementacién
en la atencién primaria, en su marco de accion de
la multimorbilidad, es explicita al senalar que, en el
caso de los pacientes en condiciones crénicas, deben
existir planes de cuidados consensuados, integrales y
continuos que permiten la coordinacién de las pres-
taciones de salud, haciendo parte a la familia y/o
cuidadores en el proceso del cuidado?>.

Si bien el plan terapéutico biomédico (diagndstico
y tratamiento) esta asegurado a través de la Ley sobre
Garantias Explicitas en Salud®®, los familiares y cuida-
dores otorgan especial relevancia al apoyo y bienestar
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emocional del paciente, incluida la presencia de la
red de apoyo familiar, como dimensiones importantes
del manejo integral de las ECV. Esto coincide con los
hallazgos encontrados por Leonel et al.” en su estudio
en pacientes hipertensos en el Instituto Nacional de
Cardiologia de la ciudad de México. Cabe sefialar que
diversos organismos de salud advierten que, ademas
de la conformacion de equipos multidisciplinarios,
se debe contar con la participacién y colaboracién
de la familia en el diagndstico, tratamiento y plan de
cuidado de las personas con enfermedades cardio-
vasculares!8: 38,39,

La exposicion por tiempo prolongado a circunstan-
cias de cuidado y acompanamiento de un familiar
con enfermedad ECV tiene repercusiones en la salud
fisica y psicosocial del cuidador principal, quien debe
reorganizar los tiempos, las actividades de la vida
diaria y cumplir una multiplicidad de roles*°. Son
principalmente las mujeres, en un 98% de los casos,
segln el estudio, quienes, sin beneficios de seguridad
social, sin preparacion, sin limite de horario y con un
importante deterioro de su calidad vida, asumen las
tereas del cuidado. Responsabilidad y condiciones
que muestran la relacion de feminizacion de la labor
del cuidado y los estereotipos de género, que natu-
ralizan y normalizan el rol de cuidado al interior de
la familia*! 42, En este sentido, es importante sefalar
que en Chile el modelo biomédico imperante no in-
corpora el enfoque de género en las prestaciones del
programa de salud cardiovascular, aspecto esencial
en la gestion del proceso de atencion de salud' 43.

De igual modo, en este complejo entramado del
soporte social y el exigente cumplimiento de metas
terapéuticas®?, el aprendizaje sobre las ECV esta en
directa relacién con las experiencias de cuidado infor-
mal y no necesariamente a partir de las intervenciones
del sistema sanitario. Corresponde a experiencias que
estan determinadas por la construccion de un sistema
de creencias acerca de este tipo de enfermedades,
de acuerdo al contexto cultural y la interpretacion
individual y colectiva que realizan el paciente y los
familiares de cada patologia en particular. Esta di-
mension de la matriz cultural de las personas no
esta presente en el proceso de salud/enfermedad/
atencion del modelo biomédico, cuestién que ha
sido analizada en otros estudios** 4°.

El apoyo familiar en el tratamiento de las ECV se
[leva a cabo en el marco de una confluencia de deter-
minantes de desigualdad en salud, como educacién,
ocupacion, nivel de ingresos y el género; sumado a
la presencia de comorbilidades, circunstancias psi-
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cosociales, el contexto familiar y factores propios del
paciente y aquellos intrinsecos del sistema de salud.
Estos hallazgos son un aporte desde la experiencia
local a la evidencia cientifica encontrada, tanto en
Europa como América Latina*t-49, respecto al soporte
familiar y las barreras que intervienen en el conoci-
miento y adherencia terapéutica de las personas con
enfermedades cardiovasculares y a otros estudios que
han discutido sobre los factores biolégicos como
determinantes en el manejo adecuado de este tipo
de patologias cronicas®®.

Por dltimo, sefialar que la limitacion del estudio
fue no incluir variables que permitiesen observar la
evolucién del cuidado familiar junto con el diagnés-
tico y la confirmacién de una ECV. Los resultados
orientan futuras investigaciones que indaguen en
la asociacién de variables como el apoyo familiar y
la codependencia y su influencia en los niveles de
compensacion de pacientes con ECV.

En el marco del modelo de atencién primaria de
salud con enfoque familiar y comunitario, la muestra
en estudio permite concluir que en su mayoria los
pacientes bajo control en el programa de salud cardio-
vascular cuentan con apoyo familiar, pero al mismo
tiempo no se encuentran compensados, deduciéndose
que el apoyo existente no esta siendo necesariamente
efectivo sobre el control del paciente y sus patologias
cronicas. La compensacion mas bien estaria asocia-
da en muchos casos al autocuidado individual del
paciente, de manera que el apoyo familiar surgiria
muchas veces solo ante eventuales manifestaciones de
la sintomatologia propia de las patologias cardiovas-
culares, estando en correlacion con la funcionalidad
del sistema familiar, la escolaridad, el nivel socioe-
conémico, la cultura y el conocimiento que se tenga
sobre las enfermedades cardiovasculares.

Si bien el esquema de atencion biomédico muestra
logros en el cumplimiento de meta establecidas de
compensacion, es necesario activar mecanismos de
intervencion colaborativos, tanto en consultas, con-
troles e intervenciones educativas que incorporen
el enfoque familiar y de género y que tengan por
objetivo interiorizar, reforzar y aclara la informacién
existente sobre las enfermedades cardiovasculares en
un contexto de diversidad cultural.

El impacto que tienen las patologias cardiovascula-
res, tanto en el paciente como en el sistema familiar,
requiere conocer la estructura sociocultural de las
familias conjuntamente con la implementacion vy el
desarrollo de procesos educativos participativos, cul-
turalmente pertinentes y sostenibles en el tiempo, que
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empoderen y mejoren el conocimiento de familiares
significativos del paciente y otorguen relevancia al
apoyo familiar, el cuidado colaborativo y el automa-
nejo de las enfermedades cardiovasculares.
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