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ABSTRACT

Background: It is necessary to provide social support for family caregivers of people
with chronic illness to face better with the experience, strengthen self-esteem,
confidence and social support, feeling safe in their work. The use of information
technologies and health communication (ICT) has become a strategy for providing
social support to family caregivers. Is required to determine if ICTs are helpful in
providing social support to family caregivers. Objective: To determine the perception
of social support provided to family caregivers of people with chronic disease with the
use of ICTs. Materials and Methods: Exploratory qualitative approach through the
analysis of six case studies. The strategy was the internet through
paratucuidadoenlinea blogger, with chat and forum for constant interaction Results:
Caregivers perceive this support as novel, achieve interaction with their peers in
common issues, and find answers to their care needs. Identify the Internet as a stage
to develop skills related to managing network communications. They indicate that
require training to properly use the tool and extra time to use all options of
interaction, and recognize an environment for expression of feelings about the
burden resulting from care. Conclusions: The strategy of social support with the use
of ICTs is seen as posttive and effective. Resources at home to access the todl, the
time investment in training and the fear about the safety of virtual interactions are
factors that caregivers perceive as limiting the appropriation of this type of support.

Keywords: Chronic disease, Family caregivers of people with chronic disease,
Information and Communication Technologies, Social Support using ICT.



RESUMEN

Introduccion: Es necesario brindar soporte social a los cuidadores familiares de
personas con enfermedad cronica para que afronten mejor la experiencia,
fortalezcan autoestima, confianza y seguridad sintiéndose  acompafiados
socialmente en su labor. El uso de las tecnologias de informacion y comunicacion en
salud (TIC's) se ha convertido en una estrategia para brindar soporte social a los
cuidadores familiares. Se requiere determinar si las TIC's son Utiles para brindar
soporte social a los cuidadores familiares Objetivo: Determinar la percepcion de
soporte social brindado a cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica
con €l uso de TIC's. Materides y Métodos: abordaje cualitativo de tipo exploratorio,
a través del analisis de seis estudios de caso. La estrategia fue €l internet a través
del blogger paratucuidadoenlinea, con chat y foro para interaccion permanente
Resultados: Los cuidadores perciben este  soporte como novedoso, logran
interaccion con sus pares de temas comunes, encuentran respuestas a sus
necesidades de cuidado. Identifican el internet como escenario para desarrollar
habilidades relacionadas con el manejo de las comunicaciones en red. Indican que
requieren entrenamiento para usar adecuadamente la herramienta y tiempo extra
para utilizar todas las opciones de interaccion. Reconocen un ambiente para
expresion de sentimientos en torno a la carga que resulta del cuidado.
Conclusiones: La estrategia de soporte social con uso de TIC's es percibida como
paositiva y efectiva. Los recursos en casa para acceder a la herramienta, la inversion
de tiempo en capacitacion y el temor respecto a la seguridad de las interacciones
virtuales, son factores que perciben los cuidadores como limitantes para la
apropiacion de este tipo de soporte.

Palabras Clave: Enfermedad cronica, Cuidadores familiares de personas con
enfermedad cronica, Tecnologias de Informacion y Comunicacion, Soporte Social
conel usode TIC's.
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INTRODUCCION

Factores como el aumento de la longevidad, estilos de vida poco saludables v el
descenso de la economia mundial, han generado un aumento en la aparicion de
enfermedades cronicas, teniendo como referente o descrito por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), 2005 “la enfermedad crénica como la causante del 60%
de las muertes mundiales, proyectandose hacia un aumento™. Colombia no es ajena
a esta realidad, de acuerdo con los datos de las proyecciones poblacionales y los
registros de estadisticas vitales del Departamento Administrativo Nacional de
Estadistica (DANE. 2005), la principal causa de muerte a nivel poblacional son las
enfermedades cardiovasculares, teniendo en la lista ademas la diabetes mellitus y la
hipertension arterial. E| DANE también registra dentro del Censo General como
principal causa de discapacidad en los colombianos la enfermedad crdnica,
reportando asi una tasa de discapacidad del 6.4% poblacional.

La enfermedad crénica es considerada un “trastorno organico o funcional que obliga
a una modificacion del modo de vida del paciente y que persiste durante largo
tiempo™. Es un problema que no distingue edad ni condicién social, pero que si
afecta la vida de quien la padece de una manera irreversible, disminuye la
funcionalidad de la persona, generando dependencia para realizar algunas e incluso
todas las actividades de la vida diaria. Es de resaltar que la enfermedad crénica no
solo afecta al individuo, esta trae consecuencias significativas en la familia, quien
debe otorgar el rol de cuidador a uno de sus integrantes sin importar que este no

1 ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD- OMS. Enfermedades Cronicas. [en lineal.
<http:/Amvw.who.inttopics/chronic_diseases/es/>. [Gtado el 15 de Febrero de 2010].
2 DEPARTAMENTO ADMINISTRATIVO NACIONAL DE ESTADISTICA -DANE. Boletin Censo
General 2005. Discapacidad Colombia. Actualizacion. Resumen Nacional. [en linea]. <
http:/Aww.dane. gov. co/censoffiles/boletines/discapacidad. pdf >. [Gitado €l 18 de Enero de 2010).
3 NOVEL, doria; LLUCH, Maria Teresa y LOPEZ, Dolores Miguel. Enfermeria psicosocial y salud
mental. Barcelona: Elsevier-Masson, 2000. p 241. ISBN 844-58-1511-3
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tenga la orientacion que requiere* y desconozca las implicaciones y consecuencias
que tiene sobre su vida asumir el cuidado de su familiar®.

Este nuevo ral implica no solo para la persona gque padece la enfermedad crénica
Sino para su cuidador, la modificacion de varias actividades y por ende un cambio
drastico en muchos casos de su estilo de vida para poder responder a las
necesidades que surgen a partir del cuidado de su familiar. Sendo esta una
experiencia nueva, el cuidador familiar se ve enfrentado a muchos momentos en los
cuales sus conocimientos No seran suficientes para responder a todas las exigencias
gue conlleva tener a un familiar en estado de cronicidad, por ejemplo la forma
correcta en que su familiar debe tomar sus medicamentos o la resolucion de dudas
en cuanto a la alimentacion. Asi mismo el cuidador puede llegar a experimentar
sentimientos de tristeza 0 soledad por estar desempefiando solo la actividad de
cuidado, surgiéndole a este la necesidad de encontrar apoyo no solo en sus
familiares sino en otras personas que le puedan proveer alguna clase de bienestar,
supliendo sus carencias de habilidad, conocimiento y fortaleza para el buen
desempefio del ser cuidador.

B soporte social a los cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica
toma importancia al destacar que este es considerado como un factor protector de la
persona y su familia, le permite al cuidador identificar necesidades que surgen del
cuidado, ademas de fortalecer su confianza y capacidad de resolucion de
problemas, hechos que se ven reflejados en la salud del la persona que padece la
enfermedad crénica y en la disminucion del nivel de estrés vy dificultades del

4 BARRERA, Lucy; PINTO, Natividad y SANCHEZ, Beatriz. Reflexiones sobre el cuidado a partir del
programa “cuidando a cuidadores”. En: Revista Aquichan. Val. 1, No. 5 (Oct., 2005); p. 128-137. ISSN
1657-5997.
5 FRIEDRICHSEN, Maria y LINDERHOLM, Mgérit. A desire to be seen: Family Caregivers
BExperiences of Their Caring Role in Palliative Home Care. En: Cancer Nursing. Vol. 33, No. 1 (Ene-
Feb., 2010); p. 28-36. ISSN 0162-220X.
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cuidador, haciendo ademas que se motive al fortalecimiento de sus redes de apoyo
e incluso, lo convierte en lider a través de su experiencia’.

B profesional de enfermeria cuenta con diferentes estrategias para proporcionar €l
soporte social a los cuidadores. El grupo de Cuidado al Paciente cronico y su
Familia se ha aproximado a las necesidades y exigencias del mundo moderno y por
supuesto de los sujetos de cuidado, liderando investigaciones que involucran
estudiantes de pregrado y que tienen como herramienta de soporte social las
Tecnologias de Informacion 'y de la Comunicacion (TIC's), a partir de las cuales se
buscan crear espacios de discusion, comprension y auto-aprendizaje. Las TIC's son
entendidas como las herramientas y estrategias que proporcionan a las personas la
obtencion de informacion necesaria, sujeta a los nuevos avances y nuevas formas
de presentacion de la informacion sin que estas tengan que desplazarse del lugar
donde se encuentran. Las TIC's han sido utilizadas para realizar cuidado de
enfermeria por medio de grupos de soporte telefonico y en linea, demostrando que
estos proveen un conjunto de elementos que suplen las necesidades de los
cuidadores, demostrando su satisfaccion y sobre todo mejor desempefio del rol”. El
uso de las TIC's como estrategia para brindar soporte social ha sido referenciado por
Cardenas, Melenge y Pinilla 8 refiriendo que la tecnologia es una herramienta de facil
accesibilidad, que tiene la posibilidad de extenderse tanto a sitios urbanos como a
rurales, permitiendo capacitar y desarrollar destrezas en las personas con
enfermedad cronica y sus cuidadores. La conformacion de grupos de apoyo o redes
sociales en linea, permite disminuir o eliminar las barrera establecidas por el
contacto cara a cara reduciendo esterectipos sociales, el aislamiento y las
dificutades de blUsqueda de apoyo, facilitando el contacto con otras personas, la

6 BUIS, Lorraine, PhD. Emational and Informational Support Messages in an Online Hospice Support
Community. En: CIN: Computers, Informetics. Val. 26, No. 6 (Nov-Dic., 2008); p. 358-367. ISSN 1538
2031
7 PIERCE, Linda, PhD; STEINER, Victoria PhD y GOVONI, Amy, MSN. In-home Online Support for
Caregivers of Survivors of Stroke: A Feasibility Study. En: CIN: Computers, Informatics, Nursing. Vol.
20, No. 4 (/Jul., 2002); p. 157-164. ISSN 1538-2931.
8 CARDENAS C, Diana; MELENGE D, Brigitte y PINILLA, Johanna. Estado del arte de soporte social
para cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica con uso de tecnologias de la
Informacion y la comunicacion (TIC's) En América 1996-2009. Trabajo de grado. Bogota. 2009.
Universidad Nacional de Colombia. Facultad de Enfermeria.
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blUsqueda de informacion y el intercambio de experiencias en programas de soporte
social y educacion, para una mejor compresion y aplicacion de la intervencion en
apoyo social con el uso de tecnologias de la informacion y la comunicacion, sobre
las necesidades presentes en todas las fases de la enfermedad crénica.”

De este modo €l profesional de enfermeria puede brindar soporte social por medio
de herramientas innovadoras que suplan algunas de las necesidades de los
cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica que les permita no solo
estar a la vanguardia de la tecnologia sino encontrar formas novedosas de dar
respuestas y mejorar el cuidado.
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1 MARCO DE REFERENCIA

1.1 DESCRIPCION DEL AREA PROBLEMA

Segun reportes de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) se estima que en un
futuro las enfermedades cronicas seran las causantes principales de situaciones de
discapacidad y mortalidad en el mundo, principalmente en los paises con
economias bajas, dentro de las cuales los sistemas de salud no cuentan con los
recursos suficientes para intervenirlas® En el caso de nuestro pais la presencia de
las enfermedades cronicas demuestra ser una de las principales causas de
mortalidad.

Es importante resaltar que a las enfermedades cronicas se les atribuye los
principales indices de mortalidad mundial, adicionalmente implican en el individuo
una experiencia de padecer un trastorno organico y funcional, que puede llegar a
generar discapacidad permanente, requiriendo asi largos periodos de cuidado,
tratamiento paliativo y control, razén por la cual se ve obligado a cambiar su estilo de
vida'®. Cambios que no solo afectan a la persona que padece la enfermedad, sino
que también implican a la familia, quienes asumen el rol en el cuidado. En algunos
paises Europeos, los pacientes con enfermedad cronica reciben atencion
domiciliaria permanente por parte del sistema de salud, pero en la realidad
Latinoamericana, es la familia la que se ve obligada a sobrellevar esta situacion
haciendo que su vida cambie en torno al proceso de salud que esta llevando su
familiar.

Los cuidadores familiares son personas allegadas al paciente, que pueden tener
relacion de consanguinidad o simplemente son un vecino 0 amigo, que asumen la

9 ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD- OMS. Enfermedades Cronicas. [en lineal.
<http:/AMvww.who.inttopics/chronic_diseases/es/>. [Gtado el 15 de Febrero de 2010].
10 BARRERA, Lucy. et al. La habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con
enfermedad crénica: un estudio comparativo de tres unidades académicas de enfermeria. En: Revista
Investigacion y Educacion en enfermeria. Vol. 24, No. 1 (Mar., 2006); p. 36-46. ISSN 0120-5307.
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labor del cuidado, sin cumplir horarios, sin obtener alguna remuneracion econdmica
y en su gran mayoria, sin tener educacion inicial de como ejercer este nuevo rol',

S bien es cierto, cualquier suceso de enfermedad distorsiona la dinamica familiar
facilitando las situaciones de estrés. Cuando uno de los miembros de la familia
ademas asume un rol como cuidador, se esta comprometiendo mucho mas en la
vivencia de la enfermedad y por tal se ve en riesgo de llegar a sufrir un cansancio o
impaotencia mayor que la que surge a partir de otros casos. H cuidador se convierte
en el apoyo fundamental de su familiar, es indispensable en la realizacion de
actividades de la vida diaria (bafio, alimentacion, movilizacion), destacando que
también debe intentar continuar con su vida normal, aunque esto se vuelve poco
posible.

Para los sistemas de salud, designar el cuidado de las personas con enfermedad
cronica a un cuidador familiar es una medida de reducir costos, pero se desconoce
la situacion real que la familia debe afrontar, destacando que asumir dicho rol
produce un desgaste fisico y emocional que para este caso especifico se conoce
como “la carga del cuidado’ o el “sindrome del cuidador”, sumandole los problemas
econdmicos que enfrentan, al disminuir su productividad laboral y un aumento de los
gastos a consecuencia del evento de cronicidad. Aqui se destacan especialmente
las depresiones generadas por sensacion de incapacidad de cuidar, o €l no
evidenciar signos en la recuperacion de su familia a pesar de sus cuidados, asi
como los problemas de desgaste fisico por falta de informacion en la realizacion de
las intervenciones que implican movimientos, jornadas de insomnio, entre otras™2.
Teniendo como consecuencia directa, la aparicion de una enfermedad en alguien
que se encontraba “sano’ y que al intentar buscar la recuperacion de su familiar,
resulta convirtiéndose también en un paciente. Afirmando de esta manera que los
costos fisicos, emocionales y econdmicos pueden llegar a ser incalculables, de
acuerdo a los mdltiples casos de dependencia ya mencionados.

11 BARRERA Lucy. et al. Habilidad de cuidadores de personas con enfermedad cronica: Mirada
internacional. En: Revista Aquichan. Val. 6, No. 1 (Oct., 2006); p. 22-33. ISSN 1657-5997.
12 DE LA CUESTA, Carmen. E cuidado del otro: desafios y posibilidades. En: Revista Investigacion
y Educacion en enfermeria. Vol. 25, No. 1 (Mar., 2007); p. 106-112. ISSN 0120-5307.
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Al saber las implicaciones de la enfermedad cronica en quien la padece y las
personas que lo rodean, se hace importante resaltar que la familia necesita
herramientas para sobrellevarla, especialmente el cuidador. Lo ideal es que este
ultimo, no llegue a una situacion de enfermedad sino que por el contrario contribuya
positivamente en la recuperacion de la persona con enfermedad cronica, y se nutra
asi mismo con esa experiencia. Sin embargo, en América Latina se ha observado
que las familias con personas que padecen enfermedad crénica se deben
desempefiar como cuidadores, pero no tienen la suficiente educacion que requieren.
Hay dificultades en la realizacion de intervenciones propias del cuidado, pero sin
embargo aportan de manera positiva la disposicion de aprendizaje y comunicacion,
para que los profesionales de la salud les guien. Demostrando asi la disponibilidad
evidente para obtener un adecuado soporte social.H soporte social es uno de los
elementos importantes con los que cuenta y al cual recurre todo ser humano
cuando necesita suplir alguna necesidad que pueda afectar su calidad de vida. En
particular cuando una persona se encuentra en un estado de enfermedad y mas en
un estado crénico, las necesidades de un apoyo son mas requeridas. Tanto la
familia como la persona que padece la enfermedad cronica enfrentan muchas
dificultades las cual los hace mas wulnerables a vivir situaciones de conflicto entre
ellos que no los deja sobre llevar esta situacion.

Como lo menciona Schwartzmann “en la mayoria de las enfermedades, el estado
de salud esta profundamente influido por el estado de animo, los mecanismos de
afrontamiento a las diversas situaciones y el soporte social. Es evidente que estos
aspectos de maxima importancia en la vida de los seres humanaos seran los que mas
influyan a la hora de que los pacientes evalGien su calidad de vida™*. De este modo
al brindar un soporte social oportuno y efectivo se estan ofreciendo herramientas a
las personas con enfermedad cronica y sus cuidadores familiares para confrontar
sus necesidades y lograr una mejor calidad de vida.

13 VEGA ANGARITA, OM y GONZALEZ ESCOBAR, DS. Apoyo Socia: Elemento dave en el
afrontamiento de la enfermedad cronica. En: Revista electronica cuatrimestral de Enfermeria. No. 16
(Jun., 2009); p. 1-11. ISSN1695-6141.
14 SCHWARTZMANN, Laura. Calidad de vida relacionada con la salud: Aspectos conceptuales. En:
Cienciay Enfermeria. Uruguay. Vol. 9, No. 2 (Dic., 2003); p. 9-21. ISSN 0717-9553.
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De este modo, la familia como principal red de apoyo juega un papel muy
importante en este proceso de soporte social, ya que esta en la necesidad de dar los
cuidados requeridos ante la enfermedad cronica de alguno de sus miembros, o ante
cualquier evento adverso. “La familia permea las dimensiones convergentes con su
papel fundamental de apoyo para el seguimiento del tratamiento, cuidado y
aceptacion de la enfermedad™™. Sin embargo, estas funciones de la familia se
pueden ver afectadas, ya que esta en muchas ocasiones no cuenta con una buena
orientacion para cumplir su labor de cuidado y de alli los cuidadores pueden vivir
momentos de incertidumbre, desgaste fisico, dependencia por parte de su familiar
enfermo y cambios en el estilo de vida no favorables.

Debido a la falta de orientacion y preparacion en del cuidador familiar en surol, el
soporte social tiene la funcidn de ayudar al cuidador familiar a afrontar mejor su
experiencia del cuidado , brindandole ayuda por medio de diferentes aspectos que
brinda el soporte al proveerle al cuidador sentimiento de estima, afecto, confianza,
seguridad; €l representar para el cuidador poder contar con alguien, y sentirse
acompafado socialmente en su labor; el poder contar también con un consejo o0 una
guia que ayuda a definir y enfrentar los eventos problematicos de su cuidadoy el
dar instrumentos que constituyen la ayuda tangible y material en la solucion a un
problema, son el conjunto que llevan al cuidador familiar a sentir lo efectivo de su
soporte o red social®.

Para brindar soporte social a los cuidadores familiares de pacientes con enfermedad
cronica es fundamental el uso de la tecnologia, convirtiéndose en una herramienta
educativa para los cuidadores familiares. El uso de las tecnologias de informacion y
comunicacion en salud (TIC's) definidas como “un sistema complejo fundamentado
en la confluencia de la informatica (procesamiento de informacion); las
telecomunicaciones 0 mecanismos de comunicacion (telefonia —ocal, larga
distancia y celular— television andloga, por cable y satelital); y los medios

15 MUNOZ, Luz Angélica. et al. Significados simbdlicos de los padientes con enfermedades cronicas.
En: Revista da Escola de Enfermagem - USP. Vol. 37, No. 4 (Dic., 2003); p. 77-84. ISSN 0080-6234.
16 VEGA ANGARITA, OMy GONZALEZ ESCOBAR, DS. Op. cit., p. 1-11.
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audiovisuales (articulacion de imagenes, fijas 0 en movimiento, y sonidos)™’. Son
implementadas como estrategia para brindar educacion oportuna y eficiente a los
cuidadores familiares.

Las TICs estan presentes en todos los niveles de la sociedad (empresas,
universidades, colegios, hogares, etc.) partiendo del hecho que son herramientas
que buscan llevar informacion que un individuo necesita, evitando el desplazamiento
del lugar en donde permanece constantemente. Por tal se justifica la integracion de
la tecnologia como ciencia que estudia los medios y procesaos técnicos, siendo su
funcién la elaboracion de tareas y gestion por medio de maguinas; la informacion
como fendmeno gue da significado a las cosas por medio de codigos y mensagjes; y
la comunicacion como la forma de trasmision de la informacion®®. Destacando que el
término no esta condicionado Unicamente a la utilizacion de un elemento digital
(internet, DVD's, CD's, MP3, entre otros) como medio de entrega de contenidos,
sino que también incluye los mecanismos de blsqueda, la forma de presentacion de
la informacion y las pedagogias atractivas que se adoptan para gque se difunda la
informacion, logrando una mayor apropiacion, internalizacion,  distribucion,
socializacion y aplicacion del conocimiento, por parte de quien lo recibe™.

De este modo las TIC's como estrategia para brindar educacion oportuna a quien lo
requiere y de formas diferentes de acuerdo al contexto y necesidades que se
presenten, se corMerte en una herramienta viable al momento de querer dar
soporte social a los cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica
puesto que en ellos se evidencia varias necesidades que deben ser resueltas y que
por medio de la innovacion con los medios tecnoldgicos que se tienen al alcance se
puede dar resolucion a estas clases de necesidades.

17 BAELO ALVAREZ, Roberto y CANTON MAYO, Isabel. Tecnologias de la Informacion y la
Comunicacion en la Educacién superior: Estudio descriptivo y de revision. En: Revista
Ibercamericana de Educacion. No. 50 (Nov., 2009); p. 7 — 10. ISSN 1022-6508.

18 SUAREZ y ALONSO, Ramodn.. Tecnologias de la informacion y la Comunicacion: Introduccion a
los as(t)gerrgs de informacidn y de telecomunicacion. Espafia: Editorial SL, 2007. p. 2-16. ISBN 978-84-
9839-091-9.

19 FANCUNDO DIAZ, Angel H. Tecnologias de Informacién y Comunicacion y educacion superior
virtual en Latinoamérica y el Caribe: evolucidn, caracteristicas T perspectivas. Editorial Universidad
Los Libertadores y UNESCO, Bogota. 2005. ISBN 958-33-7993-X.
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Es importante resaltar que el uso de la TICs como estrategia no solo esta
contribuyendo a fortalecer las necesidades de la persona con enfermedad cronica y
su familia, sino que tambien cumple con las exigencias y compromisos que
adquirieron diferentes paises durante la Cumbre de la Sociedad de la Informacion
llevada a cabo en dos fases: Ginebra en el 2003 y Tunez en el 2005, entre los que
se encuentran desarrdllar infraestructura de la informacion y las comunicaciones,
acceso a la informacion y al conocimiento, creacion de capacidades para uso
apropiacion de TIC, fomento de confianza y seguridad en la utilizacion de estas
tecnologias y promocion de un entorno propicio para las mismas. Es asi como
Colombia al ser parte de dicha cumbre, lanza el Plan Nacional de Tecnologias de la
Informacion y las Comunicaciones (plan TIC) el cual tiene como objetivo que todos
los colombianos estén conectados e informados haciendo uso eficiente de las TIC
para mejorar la inclusion social de la competitividad en el 2019.

Aunque en estos momentos la totalidad de la poblacion Colombia no tiene las
mismas oportunidades para acceder a las TIC como estrategia para fomentar la
inclusion social. Esta es, particularmente una opcion muy acertada a la hora de
mejorar las condiciones de carga en el cuidado que viven los cuidadores familiares
de personas con enfermedad crénica, visto esto en la medida en gque la mayoria de
Instituciones de salud del pais no cuentan con estrategias de apoyo hacia los
cuidadores familiares que les permitan desarrollar su labor de cuidado de la mejor
manegja. Como se encontrd en varias investigaciones recopiladas en el estudio de
Pinilla, donde el soporte social con el uso de las TIC's logra tanto para los pacientes
con enfermedad crénica como para sus cuidadores familiares beneficios en aspectos
como la preparacion en el cuidado, la mejora de las relaciones con los meédicos
tratantes, el potencializar la autoestima, lograr un empoderamiento, hacer uso de
nueva informacion y fortalecer la resolucion de problemas. 20 Es por esto que las TIC
en salud darian respuesta a la creacion de herramientas tecnologicas que

20 CARDENAS C, Diana; MELENGE D, Brigitte y PINILLA, Johanna. Estado del arte de soporte
social para cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica con uso de tecnologias de la
informacion y la comunicacion (TIC's) En América 1996-2009. Trabajo de grado. Bogota. 2009.
Universidad Nacional de Colombia. Facultad de Enfermeria
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promuevan la recepcion de apoyo por parte del cuidador, brindando a las
Instituciones formas novedosas de interactuar con esta poblacion en particular y
beneficiando a los cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica en
aspectos del soporte social que incluyen las reduccion de limitaciones en cuanto al
desplazamiento y el ahorro de recursos econdmicos para este.

Con relacion a los hallazgos a cerca del impacto que ha tenido el uso de las TIC's
para brindar soporte social a cuidadores familiares de personas con enfermedad
cronica se  ha encontrado documentado este fendmeno en paises como Estados
Unidos, encontrando resultados exitosos frente a esta intervencion, demaostrado con
ello que el uso de las TIC's son una estrategia novedosa para brindar apoyo
oportuno tanto a las personas con enfermedad cronica como a sus familiares. En el
contexto Colombiano, las investigaciones a cerca de las estrategias para brindar
soporte social en esta poblacion no han mencionado la implementacion de las TIC's
como dicha estrategia, indicando que es un fendmeno muy poco explorado que
traeria beneficios para esta poblacién en cuanto a la obtencion de soporte social por
medio del uso de herramientas tecnologicas. Es por esto que la presente
investigacion revelaria aspectos primarios acerca de como es percibida esta
estrategia por una poblacion especifica de cuidadores familiares de personas con
enfermedad y a partir de €llo reconocer aspectas positivos de la intervencion y las
limitaciones que pudiesen afectar el acceso y €l uso de dicha TICs.
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1.2 JUSTIFICACION

B crecimiento desproporcional de la piramide poblacional (aumento de personas de
la tercera edad), los habitos inadecuados en los estilos de vida y los cambios en la
economia mundial, han hecho que la incidencia de enfermedades cronicas en el
mundo, y sobre todo en los paises en via de desarrollo, como es el caso de
Colombia, este aumentando progresivamente, destacando que dichas situaciones de
salud no solo estan condicionando los aumentos en los indices de morbi-mortalidad,
sino que también afectan significativamente la calidad de vida de la persona que lo
padece y de todo su entorno, encontrando asi un problema que pasa de lo individual
a lo colectivo y que a pesar de ser prevenible, ha aumentado hasta el punto de
convertirse en la principal causa de enfermedad a nivel mundial, encaminando asi a
los entes de salud en una mision de prevencion para la sociedad, y una adecuada
intervencion para la persona con enfermedad crénica y su familia.

La vida de una persona cambia en € momento en que comienza a vivir una
enfermedad cronica, Yy de paso involucra a su familia, exigiendo a que uno de sus
miembros asuma la responsabilidad de acompafiamiento y soporte de quien padece
la enfermedad. HE cuidador familiar, asume cambios significativos en su ral,
contradicciones propias de su labor de cuidador y disminucion de autocuidado a
expensas de realizar la mejor labor con su familiar21, facilitando distorsiones en su
esfera psicoldgica, social e incluso econdmica, motivo por el cual se ve obligado a
recurrir a diferentes alternativas que le proporcionen un apoyo para facilitar su labor
como cuidador, asumiendo de esta manera una dispasicion de aprendizaje.

Es por esto que los Prafesionales de Enfermeria, al tener un contacto mas estrecho
con los cuidadores familiares, deben potencializar las habilidades de cuidado por
medio de nuevas estrategias que no solo satisfagan las necesidades de estos, sino
gue ademas sean oportunas y por supuesto sirvan como medio de soporte social,
promoviendo de esta manera que los cuidadores familiares tengan mayores

21 BARRERA Lucy. et al. Op. Git., p. 22-33.
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herramientas para abordar la situacion de cronicidad de su familiar, viéndose
beneficiado también este Ultimo al recibir intervenciones de cuidado méas especificas.

Al estar en la sociedad de la informacion, son varias las herramientas con las que
Enfermeria cuenta para dar soporte social. Una de estas es por medio del manejo de
TIC's (Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion en salud), las cuales se han
convertido en una estrategia actual, utilizada en diferentes medios y contextos. A
nivel mundial, varios estudios describen la creacion de lineas telefénicas? y paginas
web? habilitadas como medio de soporte social a los cuidadores familiares aspecto
relevante para el desarrollo de este trabgjo si se tiene en cuenta, que en dichas
investigaciones se han demostrado cambios positivos en las habilidades del
cuidado, permitiendo ademas el establecimiento de nuevas redes de apoyo y
fortalecimiento de las ya existentes, facilitando de algiin modo el empoderamiento
del rol del cuidador familiar y la identificacion de la importancia de su autocuidado®.
Ademas de sugerir una implicacion directa en los servicios de salud al disminuir los
costos, pues los cuidadores cuentan con un adecuado soporte social que resuelve
inquietudes simples que ellos desconocen, y due no requieren de una consuita®.

A pesar de que en la actualidad el uso de TIC's es considerablemente significativo,
en Colombia son pocos los estudios que hablan arededor de esta temética,
argumento que invita a la creacion, implementacion y evaluacion de medidas que
satisfagan la demanda del mundo moderno, pero que ademés faciliten a las
personas con enfermedad cronica, familiares y profesionales de la salud todo el
proceso que surge a partir de una situacion de cronicidad. Bl presente trabajo
enriquece los hallazgos que el grupo de investigacion ha desarrollado y sirve como
estimulo de investigacion, de un tema actual y necesario, pero poco explorado en el

22 SALF, Jenn; PLOEG, Jenny y BLACK, Margaret E. Seeking to understand telephone support for
dementia caregivers. En: Western Journal Of Nursing Research. Vol. 27, No. 6 (Oct., 2005); p. 701-
721. ISSN 1552-8456.
23 PIERCE, Linda, PhD; STEINER, Victoria PhD y GOVONI, Amy, MSN. Op. dit., p. 157-164.
24 KLEMM, Paula y WHEELER, Erlinda. Cancer caregivers online: Hope, emational raller-coaster,
and physical/emational/psychological responses. En: CIN: Computers, Informatics, Nursing. Vol. 23,
No. 1 (Ene-Feb., 2005); p. 38-45. ISSN 1538-2931.
25 YUEN, Alice; FAITH, Chung-Fong y SZETO, Yan. The difficulties faced by informal caregivers of
patients with terminal cancer in Hong Kong and the available support. En: Cancer Nursing. Vol. 26,
No. 4 (Abr., 2003); p. 276-283. ISSN 0162-220X.

23


javascript:__doLinkPostBack('','ss%7E%7EAU%20%22Salfi%20J%22%7C%7Csl%7E%7Erl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss%7E%7EAU%20%22Ploeg%20J%22%7C%7Csl%7E%7Erl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss%7E%7EAU%20%22Black%20ME%22%7C%7Csl%7E%7Erl','');
javascript:__doLinkPostBack('','mdb%7E%7Emnh%7C%7Cjdb%7E%7Emnhjnh%7C%7Css%7E%7EJN%20%22Western%20journal%20of%20nursing%20research%20%5BWest%20J%20Nurs%20Res%5D%20NLMUID%3A%207905435%22%7C%7Csl%7E%7Ejh','');

pais. Permitiendo también beneficios importante para la academia, ples se crean
espacios a partir de los cuales la Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional
de Colombia se centra en postular el cuidado de Enfermeria de acuerdo a
necesidades y experiencias propias del paciente, ubicandose en un contexto en
donde se pueden abolir las barreras geogréficas, sociales, econdmicas y
espaciales, que actualmente limtan de alguna manera la razon de ser de la
disciplina.

También se justifica desarrollar investigaciones de este tipo, debido a la inminente
necesidad de los Profesionales de Enfermeria en  desarollar respuestas
iInnovadoras que brinden apoyo a los cuidadores, facilitando el acceso a la
informacion, comunicacion y soporte social como medio de empoderamiento del rol y
toma de decisiones, llegando asi a la formulacion de politicas y estrategias que se
centren en las necesidades detectadas y que por ende mejoren la labor de cuidado
de Enfermeria.

Fnalmente en esta investigacion se pretende determinar como por medio del uso, el
acceso Y la apropiacion de una tecnologia de la informacion y la comunicacion en
salud (TIC's) se brinda soporte social a cuidadores familiares de personas con
enfermedad cronica. Esta investigacion procura fortalecer los hallazgos del grupo de
investigacion, y demostrar la necesidad de profundizar en el campo del uso de las
TIC's en Enfermeria, haciendo la invitacion al manejo de estas herramientas
tecnologicas en el abordaje de la persona con enfermedad cronica y su familia.
Destacando ademéas que se espera que la TIC que se creo, amplié su alcance y
sirva de soporte para el programa desarrollado en el Grupo de Cuidado al paciente
cronico y su familia.
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1.3 OBJETIVOS

1.3.1 Objetivo General
Determinar la percepcion de soporte social brindado a cuidadores familiares de

personas con enfermedad cronica con el uso de tic’s

1.3.2 Objetivos Especificos
1. Identificar la forma de brindar soporte social a los cuidadores familiares de

personas con enfermedad cronica, a través del empleo de tecnologias de
informacion y comunicacion en salud (TIC's).

2. Conformar comunidades de auto-aprendizaje:

v Generar espacios de comunicacidn e intercambio de conocimientos y
experiencias entre cuidadores familiares a traves del uso de TIC's

v" Construir material educativo virtual, para los cuidadores familiares de
personas con enfermedad cronica.
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1.4 DEFINICION OPERATIVA DE CONCEPTOS

Esta definicion de conceptos guia el desarrollo de la investigacion

1.4.1 PERSONA CON ENFERMEDAD CRONICA

Es una persona cuyo patrdn se mueve en expresiones de enfermedad con
permanencia en el tiempo, que le genera incapacidad residual, se asocia a una
alteracion patologica irreversible, que requiere de cuidados especiales o
rehabilitacion y periodos de observacion. Por lo general reconoce un estado
frecuente de indisposicion producido por incapacidad que requiere alta intervencion
médico social y otras fuentes, estas situaciones tienen impacto en la vida de la
persona y de quienes interacttian con ella®.

1.4.2 CUIDADOR FAMILIAR DE PERSONA CON ENFERMEDAD CRONICA

Persona reconocido como primordial agente de cuidado que da asistencia basica,
apoyo continuo y asiste en lo cotidiano. Ademas posee un  vinculo familiar un lazo
afectivo y de compromiso con la persona al cuidado, que asume la responsabilidad
del cuidado o la acepta. Generalmente apropia diferentes roles y participa 0 asume
la toma de decisiones de la persona al cuidado?.

1.4.3 TECNOLOGIAS DE LA INFORMACION Y DE LA COMUNICACION EN
SALUD (TIC'S)

26. BARRERA, Lucy. et al. Cuidado a los cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica.
Ed.Universidad Nacional de Colombia. Facultad de Enfermeria. 1" Edicion. 2010. ISBN: 978-958-714-
391-6.
27. Ibid.
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Hace referencia a las Tecnologias, Informacion y Comunicacion, que integren
contenidos de cuidado al paciente cronico y su cuidador familiar, una comunicacion
permanente que apoya la toma de decisiones y que permitan que los individuos
formen una red que acrecienten las experiencias de cuidado®,

1.4.4 SOPORTE SOCIAL CON USO DE TECNOLOGIAS DE LA INFORMACION Y
LA COMUNICACIONEN RED

Basado en la teoria de Rogers “Diffusion of innovations theory” (1983) y adaptado a
la poblacion sujeto del estudio se define como “el apoyo amplio e innovador,
compatible y ventajoso, gque responde a las caracteristicas del cuidador en: la
situacion cuidado que se afronta con la experiencia de carga, aislamiento y toma de
decisiones y la respuesta a una interaccion del cuidador con la tecnologia™.

1.4.5 PERCEPCION DE SOPORTE SOCIAL CON USO DE TICS

Es la apreciacion subjetiva de la persona; el grado de pertenencia que esta tiene
hacia la red: la accesibilidad y dispaosicion con que la usa; el grado de intimidad que
lared le proporciona y la interaccion'y confianza que le brindan los individuos que la

conformarn’.

28. Ibid.

29 lbid.

30 SHAWARZE y LEEPI. La psicologia social y sus aplicaciones a diversos contextos. Citado por:
SMITH, Hliat y Mackie, Diane. Psicologia Social. Nueva York. 1997. p. 476. ISBN 84-7903-337-1
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2. MARCO TEORICO

B presente marco tedrico incluye una descripcion de los teméaticas principales de la
investigacion: la Experiencia de vivir con una enfermedad cronica, el Cuidador
familiar, el Soporte Social, el Soporte Social a Cuidadores de personas con
Enfermedad Cronica y la teoria de la Difusion de las Innovaciones.

2.1 LA EXPERIENCIA DE VIVIR CON UNA ENFERVEDAD CRONICA

La enfermedad cronica presente en la humanidad desde hace décadas y que en el
contexto actual se comporta como una creciente que envuelve a la mayoria de la
poblacion adulta del mundo. Descrita por Martins, Franca y Kimura® como una
enfermedad que puede comenzar como una aguda, aparentemente insignificante y
gue se extiende a través de episodios de exacerbacion y remision y que las
restricciones impuestas por €l tratamiento pueden conducir a un cambio drastico en
el estilo de vida de las personas. Dando como cierto, la permanencia de la
enfermedad en la vida de la persona con una serie de padecimientas crénicos que
van degenerando el bienestar de esta y su entorno.

Segin Zavala y Whelsell* los sintomas de incapacidad que conducen a diversos
grados de dependencia y que requieren de terapéutica a largo plazo, donde se
incluye aprender a vivir con las limitaciones y continuar con los regimenes disefiados
para controlar las manifestaciones clinicas, asi como para prevenir las
complicaciones. Son algunas de las experiencias que debe afrontar el enfermo
cronico durante toda su vida para sobre llevar su estado.

No solo los cambios a nivel fisioldgico son evidentes. La persona en su estado de
cronicidad experimenta cambios psicologicos y de otro modo sociales, donde el

31 MARTINS, Luciana; FRANCA, Anay KIMURA, Miako. Qualidade de vida de pessoas com doenca
cronica. En: Rev. Latino-Am. Enfermagem. Val. 4, No. 3(Dic,, 1996); p. 5-18. ISSN 0104-1169.
32 ZAVALA, Maria del Refugio y WHETSELL, Martha. La fortaleza de los pacientes con enfermedad
crénica. En: Revista Aguichan. Val. 7, No. 2 (Oct., 2007); p. 174-188. ISSN 1657-5997.
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individuo es devaluado y carente de roles sociales, que en ocasiones son de
preferencia invisibles para la sociedad™,

En una investigacion realizada por Janice M. Beitz y Earl Goldberg en 2005* sobre
“la experiencia vivida de tener una herida crénica’ desarrollada sobre la
investigacion fenomenologica- “The Lived Experience of Having a Chronic Wound: a
Phenomenologic Study’, muestra la experiencia del enfermo cronico al sobrellevar
su estado a partir de la presencia de heridas cronicas tales como ulceras por
diabetes y ulceras por presion. En esta investigacion los pacientes referian su
experiencia del vivir con esta enfermedad donde su estado emocional y actividad
social eran afectados en gran medida. El dolor era una fuente de gran impacto sobre
la calidad de vida de los pacientes y el agregado de tener el proceso de
envejecimiento en desarrallo, los hacia aun mas wulnerables a una variedad de
sentimiento tales como; la impotencia al no ver la cicatrizacion pronta de su herida y
por consiguiente el sentimiento del duelo.

Los sentimientos que expresa la persona que padece una enfermedad cronica son
evidentes como se menciono en el estudio anterior, desde impotencia, duelo,
frustracion, dolor, hasta desesperanza y ansiedad. Estos sentimientos pueden ser
vistos tanto desde €l inicio de la enfermedad, el largo tiempo que se padece, como
hasta el Ultimo momento de la vida. B ser humano no es ajeno a vivir estas
experiencias y mas si son producidas por una enfermedad que estara consigo hasta
el final de la vida, sin embargo el hombre tiene formas particulares de responder
ante momentos de estrés y ansiedad que lo pueden tanto ayudar a sobrellevar la
situacion y superarla, como a no poder responder en las dificutades que se
presenten y caer, esto requiere de tiempo y mucho esfuerzo.

33 ZAVALA, Maria del Refugio y WHETSELL, Martha. La fortaleza de los pacientes con enfermedad
cronica. En: Revista Aquichan. VOl. 7, No. 2 (Oct., 2007); p. 174-188. ISSN 1657-5997.
34 BEITZ Janice y GOLDBERG, Earl. The Lived BExperience of Having A Chronic Wound: A
ggenomenologic Study. En: MEDSURG Nursing. Vol. 14, No. 1(Feb., 2005); p. 51-62. ISSN 1092-
11.
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Como lo refiere Zavala y Whetsell® en su investigacion sobre “La fortaleza de los
pacientes con enfermedad cronica”’, donde buscaban la correlacion entre el grado de
fortaleza para la salud y de ansiedad, se menciona la capacidad adaptativa que
debe tener una persona bajo estas circunstancias de padecer una enfermedad
cronica. En este estudio las autoras refieren que el estar en esta situacion crea una
ambiente estresante para el paciente, pero que este también cuenta con recursos
para afrontar ese estado que son un conjunto de caracteristicas de la personalidad
gue funcionan como amortiguador de los factores estresantes asociados a la
experiencia de vivir con una enfermedad crénica.

Vivir con una enfermedad cronica implica grandes cambios. Los pacientes que
tienen una enfermedad crénica mas alla de reconocer los sintomas y el tratamiento,
tienen la necesidad de compartir su experiencia con alguien, ya sea su cuidador
principal u otra persona significativa que le brinde nuevas interpretaciones a su
estado y que lo pueda ayudar a solventar sus mditiples decaimientos.

2.2 CUIDADOR FAMILIAR DE PERSONAS CON ENFERMEDAD CRONICA

La familia como base principal de la sociedad se convierte en un soporte importante
y casi fundamental en el proceso de salud de las personas con enfermedad cronica
al destacar las secuelas fisicas y emocionales que esta Ultima deja en la vida de las
personas. Es asi como nace el termino de cuidador familiar €l cual ha sido utilizado
enunciado por diferentes autores como Franco y Giraldo® que hacen referencia a la
persona que asume el ral principal de cuidado, siendo un familiar, vecino o amigo
cercano de la persona que requiere la asistencia, el cual 32 no ha recibido una
preparacion formal, asume compromisos estrictos de horarios y actividades, y por
ende no recibe una remuneracion econdmica por su labor.

35 ZAVALA, Maria del Refugio y WHETSELL, Martha. Op. cit., p. 174-185
36 FRANCO, Gloria'y GIRALDO, Clara. Calidad de vida de los cuidadores familiares. En: Revista
Aguichan. Val. 6, No. 1 (Oct., 2006); p. 38-53. ISSN 1657-5997.
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Friedrichsen y Linderholm® encontraron que al egreso de las instituciones de salud,
el paciente con enfermedad cronica requiere cuidados en casa que debido a las
restricciones del sistema de salud no pueden ser suministrados por el personal de
asistencia, haciendo que los cuidadores familiares se conviertan de esta manera en
una ayuda fundamental principalmente para el paciente, quien siente mas agrado
cuando las personas que tienen a cargo su cuidado son cercanas, recordando que
las discapacidades que se generan a partir de una enfermedad cronica involucran
directamente la intimidad de la personas, pues no puede realizar las actividades que
realizaba anteriormente de manera independiente (higiene, alimentacion, asistencia
en la eliminacion).

Barrera, Pinto y Otros® refieren que el cuidador familiar posee caracteristicas que
aumentan o debilitan la calidad del cuidado que se brinda, destacando el término
“habilidad de cuidado’, teniendo como resultado que la disposicion, aceptacion y
agrado con la que se asume el rol se convierten en factores que influencian el
vinculo entre el paciente y el cuidador. Las autoras describen que cuando el
cuidador familiar tiene una baja preparacion para asumir su nuevo rol, demuestra
inseguridad, presenta mayor cansancio del rol de cuidador e incluso puede llegar a
desarrollar alguna clase de patologia como consecuencia. Cuando el cuidador es
capacitado para realizar su rol, demuestra satisfaccion de lo que hace, se empodera
de su papel de cuidador familiar y siente la necesidad de trasmitir y comunicar a los
demés lo posttivo de la labor que ejerce.Toda esta situacion demarca dentro del
cuidador familiar una problematica.

Yuen, Faith y Szeto® describen que los cuidadores familiares de pacientes con
enfermedad cronica encuentran dificultades en la comprension de las patologias que
padecen sus familiares, refieren manejar altos niveles de estrés y manifiestan la
necesidad de contar con el apoyo de un profesional de salud que guie las
intervenciones de cuidado propio y el que suministran a su familiar. Bl cuidador

37 FRIEDRICHSEN, Mariay LINDERHOLM, Mérit. Op. it., p. 28-36.
38 BARRERA, Lugy. et al. Op. dit,, p. 36-46.
39 YUEN, Alice; FAITH, Chung-Fong y SZETO, Yan. Op. cit., p. 276-283.
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familiar encuentra mayor adherencia al cuidado, si cuenta con un adecuado soporte
social por parte del personal de salud, ademas de disminuir el riesgo de llegar a una
situacion de cansancio en el gjercicio de su rol.

2.3 SOPORTE SOCIAL A PERSONAS CON ENFERMEDAD CRONICA Y SU
CUIDADOR

En la poblacion Colombia la presencia de las enfermedades cronicas ha cobrado la
vida de miles de sujetos y se ha convertido en la principal causa de morbilidad y
mortalidad en el pais. En la situacion particular de cada sujeto que padece una
enfermedad cronica y en la de su cuidador familiar, se genera® incertidumbre,
desgaste fisico, dependencia, cambios en el destilo de vida, donde se tienen
repercusiones en el area personal y social.

Esta serie de cambios y sentimientos son el resultado del estrés vivido por la
situacion de cronicidad. Tanto sujeto como cuidador son vulnerables a mltiples
vivencias no favorables que pueden empeorar el estado de salud del enfermo
crénico, como que €l cuidador familiar se convierta en otro enfermo mas.

De acuerdo a estas mdltiples necesidades emocionales, de orientacion, de
acompafiamiento y de informacion, surge el concepto de soporte social 0 apoyo
social como medida para solventar esa seria de necesidades que son regueridas
tanto por los sujetos que padece la enfermedad cronica como por sus cuidadores.
Existen mlltiples definiciones de soporte social, sin embargo segun  Sit, \Wong,
Clinton, Li y Fong* en una investigacion sobre el apoyo social disponible para
cuidadores familiares de pacientes con reciente Enfermedad Cerebro Vascular
(ECV), se refiere al soporte 0 apoyo social como las interacciones interpersonales
que proporcionan apoyo emocional, asistencia tangible o informacion real para

40 VEGA ANGARITA, OMy GONZALEZ ESCOBAR, DS. Op. dit., p. 1-11.
41 SIT, Janet. et al. Sroke care in the home: the i of social support on the general health of
family caregivers. En: Journal of Clinical Nursing. Vol. 13, No. 7 (Oct., 2004); p. 816-824. ISSN 0962-
1067.
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facilitar el afrontamiento de la vida cotidiana, especialmente en la  respuesta a
situaciones de estrés. Estas clases de apoyo responden en diferentes ambitos las
necesidades de cuidadores y sujetos con enfermedad cronica.

« H apoyo emocional se refiere a proporcionar estimulos y expresiones de
preocupacion por la situacion que esta viviendo el cuidador familiar y su
familiar enfermo, se responde a esto a través de simpatia o empatia que
contribuyen a la percepcion de ser querido y a reforzar los sentimientos
propios.

o H apoyo informativo hace alusion al asesoramiento y el acceso a los
nuevos conocimientos y habilidades que puedan ayudar a cuidadores y
familiares a resolver un problema o a definir las metas y la forma de
alcanzarlas.

o H apoyo material o instrumental incluye el brindar todo el soporte tangible
gue sea necesario para retroalimentar el apoyo informativo; esto puede
ser traducido o expresado en el material fisico como lo serian, los folletos,
videos, y otros que puedan ser de utilidad para pacientes y familiares.

Hilbert*, describe que existen cinco subescalas presentes en el soporte social en
situaciones de enfermedad cronica: la Interaccion Personal, la Guia, La
Retroalimentacion, el Apoyo Tangible y la Interaccion Social.

Diaz® midi6 en su estudio las subescalas de Hilbert encontrando: En la interaccion
social, una dimension que le permite a individuo identificar sus mitiples
necesidades, los cuidadores familiares perciben un apoyo emocional alto que les
permite alejarse un poco de las cargas mal afrontadas en el cuidado de su familiar.
La autora describe de la subescala Guia que hace referencia a la necesidad de que
los cuidadores tengan un direccionamiento en cuanto a las acciones que va a

42 HILBERT, G. Social SUpport in chronic illness. En. Measurement of nursing incomes. Vol. 4.
Measuring client self- care and coping skills. Springer Publishing Company. 1990. Pag 79-96.
43 DIAZ, Luz. Relacion entre el Soporte Social percibido y la Habilidad de Cuidar de los cuidadores
principales de nifios que viven en situacion de enfermedad cronica. Trabajo de grado de Maestria.
Bogota. 2003. Universidad Nacional de Colombia. Facultad de Enfermeria. p. 104-116.
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desarrollar para el cuidado de su familiar, teniendo en cuenta que esta es buscada
en el personal de salud, siendo una de las razones por las que méas consultan los
cuidadores familiares, haciendo claridad que la percepcion de contar con los
conocimientos necesarios para el cuidado, predomino en los participantes de la
Investigacion. La tercera es la Retroalimentacion que es dada entre los aportes
dados por el proveedor del soporte y entre el receptor, teniendo como claro que los
cuidadores familiares generalmente estan de acuerdo con las paosiciones de las
personas gue les brinda el soporte social. La cuarta subescala es la Ayuda Tangible,
que hace referencia a todos los instrumentaos fisicos y como tal ayuda directa que se
proporciona en el cuidado de la persona con enfermedad cronica, de la cual los
cuidadores familiares del estudio refirieron contar con una ayuda tangible alta que
les facilitaba la realizacion de las actividades en su labor de cuidado. Y por Ultimo,
en cuanto al Apoyo Social descrito como la interaccion del cuidador con otras
personas en situaciones similares y la participacion en actividades distintas a las del
cuidado, en el cual la autora encontro que méas de la mitad de los cuidadores
participantes no contaba con una interaccion social satisfactoria, siendo este un
lamado de intervencion hacia los cuidadores familiares de personas con
enfermedad cronica.

Dentro de la forma de hacer efectivo el soporte 0 apoyo social, se menciona, la red
social que™ se describe como la estructura de las relaciones sociales del individuo,
donde este se interrelaciona con otros. Esta red puede estar presente en la medida
en que el individuo pertenece a ella, crea sentimientos de pertenencia y una posicion
de confianza dentro de un grupo formal o informal. La red social constituye el
componente estructural del apoyo social. Esta definicion es apoyada con los
hallazgos en la investigacion de Clemente, Horencia y Stefani, sobre “Apoyo social,
bienestar psicologico y salud percibida en personas de edad” definen el apoyo social
como™, el grado en que las necesidades sociales basicas de las personas son

44 ST, Janet. et al. Op. cit,, p. 816-824.
45 CLEMENTE, Algandra; FLORENCIA, Maria; STEFANI, Dorina. Apoyo social, bienestar
psicolégico y salud percbida en personasdeedad. En  Perspectivas en Psicologia
Revista de Psicologia y Ciencias Afines. Val. 5, No. 2. (2008); p. 47-53. ISSN 1668-7175.

34



satisfechas a través de la interaccion con otros. En los resultados de la investigacion
se refleja, que la presencia de una red social efectiva, crea una buena calidad en los
vinculos que establecen sus miembras, con efectos paositivos en la persona mayor.
Alli los adultos mayores también manifestaron estar satisfechos con el apoyo
recibido por su red evaluando su salud en forma favorable.

De esta manera se concluye que el Soporte Social es un componente indispensable
en el afrontamiento de la persona y de familia que vive situaciones de cronicidad,
siendo una herramienta de gran utilidad la implementacion de redes sociales que
permitan la reflexion sobre la situacion que se vive y la interaccion con personas que
tienen vivencias similares y por supuesto con el personal de salud que se convierte
en el agente activo de direccionamiento del cuidado.

2.4 SOPORTE SOCIAL DE CUIDADORES DE PERSONAS CON ENFERMEDAD
CRONICAATRAVESDETIC's

B soporte social ha sido ofrecido de diferentes maneras, pero con el pasar del
tiempo la tecnologia se ha convertido en uno de los vehiculos mas importantes en el
manejo de informacion. El soporte social a cuidadores familiares de personas con
enfermedad cronica ha sido suministrado por el equipo de enfermeria a traves de las
tecnologias de la informacion y la comunicacion, especialmente via telefonica y web.
La implementacion de sitios web se han convertido en una herramienta
implementada por diferentes enfermeras norteamericanas que buscan mejorar el
cuidado en casay la calidad de vida del cuidador familiar.

La creacion de grupos de apoyo en linea se convierten en una alternativa que
mejora los conocimientos de los cuidadores familiares, Klemm® refiere que las
familias de personas con enfermedades cronicas encuentran mayor facilidad de
indagar acerca de la situacion de su paciente sin necesidad de demostrar el temor
gue sienten cuando se encuentran en una consulta en donde su familiar esta
presente. En este estudio las personas con cancer y sus familiares compartieron
informacion basados en experiencias propias, argumento que los cuidadores

46 KLEMM, Paulay WHEELER, Erlinda. Op. cit., p. 38-45.,
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familiares consideraron Utiles para mejorar sus habilidades de cuidando, refiriendo
encontrar en la pagina web un espacio de conocimiento y crecimiento continuo que
ayudo a disminuir su ansiedad.

Por otro lado Pierce, Steiner y Govoni#’ describen que los cuidadores refieren de
manera positiva, contar con un correo electronico al cual pueden hacer llegar todos
las inquietudes que tienen al respecto de su situacion y la de su familiar, y que estas
sean resueltas directamente por profesionales de enfermeria, incrementando asi la
confianza en si mismos y en su labor de cuidado, viéndose reflejado en una
disminucion en las llamadas al servicio médico o en a asistencia al servicio de
urgencias. Los cuidadores demuestran satisfaccion por recibir la educacion en un
tiempo inferior al que habitualmente gastarian si se desplaza a una institucion de
salud, ademas de enumerar como poasitivo el hecho de contar con apoyo las 24
horas del dia, lo que puede sugerir intervenciones oportunas por parte de los
profesionales de enfermeria, basadas en necesidades reales e individuales de cada
cuidador familiar y por ende de cada sujeto con erfermedad cronica®.,

Aunque la web es un medio en donde el contacto fisico es nulo, los cuidadores
refieren sentir un apoyo emocional por parte de las profesionales de enfermeria que
responden sus mensajes. Lorraine® describe como una red web en salud puede
convertirse en un espacio en donde los sujetos manifiestan la expresion de
sentimientos y sensaciones a partir de las vivencias personales sin temores y
prejuicioso. Las personas encuentran mayor aceptacion y facilidad al manifestar sus
emociones cuando no tienen un sujeto enfrente que de alguna manera puede llegar
a juzgar las sensaciones que esta experimentando. Viendo como positivo también
gue el compartir experiencias de vida, hace que las personas reconozcan su
condicion en otro sujeto, haciendo méas facil la adaptacion emocional hacia los
cambios que suscitan una alteracion en la salud propia o de alguna persona

47 FSERCE, Linda, PhD; STEINER, Victoria PhD y GOVONI, Amy, MSN. Op. cit., p. 157-164.
48 Ibid.,
49 BUIS, Lomaine, PhD. Op. cit., p. 358-367.
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significativa. Sin embargo se destaca la importancia que tiene el contacto directo a
nivel de establecer una comunicacion propicia para recibir soporte social, pero en la
investigacion los participantes dieron como positivo el hecho de conocer
previamente en persona a la personas con quien se va a establecer la
comunicacion, indicando esto como un factor que permite una mayor adaptacion al
medio virtual y que facilita compartir con mayor tranquilidad la informacion.

En el medio actual existe un nimero importante de personas gque manejan y Utilizan
el internet como medio para obtener informacion. Weinert, Cudney y Winters
identificaron que las personas refieren funcional el hecho de que la informacion sea
provista por profesionales de enfermeria, pues es una informacion que para los
cuidadores y personas con enfermedad cronica resulta “confiable”, incrementando
asi la consulta en busca de informacion que fortalezca su habilidad de cuidado®™.

2.5 TEORIA DE LA DIFUSION DE LAS INNOVACIONES

La teoria de la difusion de las innovaciones postulada por Everet M. Rogers en 1962
hace referencia a como las personas adoptan, aceptan y difunden algo que para
ellos es nuevo y que se adapta a necesidades que en el momento tienen. Rogers en
su teoria hace referencia a una idea, objeto o tecnologia, siendo esta Ultima un
factor que implica el conocimiento de cuatro elementos importantes que se
relacionan directamente y permiten que la tecnologia se difunda, pero estos
depende directamente de las caracteristicas sociales del quien reciba la innovacion y
sea €l encargado de difundirla, entendiendo la difusion como el proceso por medio
del cual una innovacion se comunica a través de distintos canales en los miembros
de un sistema a través del tiempo™.

CIN: Computers, Informatics, Nursing. Vol. 23, No. 1 (Ene-Feb., 2005); p. 7-15. ISSN 1538-2931

51 ROGERS, Everett y SCOTT, Karyn. The diffusion of Innovations Model and Outreach from the
national network of libraries of medicine to native communities. Departament of Communication and
Journalism. University of New Mexico.1997.p. 1-12.

50 CUDNEY, Shirley; WEINERT, Clarann y WINTERS, Charlene. Social support in cyberspace. En:
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Para que la difusion se lleve a cabo Rogers describe cuatro dimensiones que se
desarrollan:

2.5.1 Lainnovacion
La cual se entiende como una idea, practica u objeto que es nueva para €l individuo

y los miembros de su red social. Describiendo de esta: los aspectos positivos
(ventgjas relativas) que tiene con respecto a otras innovaciones, si se adapta
(compatibilidad) a la necesidades y caracteristicas de la paoblacion, cuales son las
necesidades de educacion o entrenamiento que Se necesitan para adoptarla
(complejidad), se puede confiar en los aportes y uso de esta innovacion (fiabilidad) y
se facilita evaluar los resultados obtenidos con la implementacion de la innovacion
(Observabilidad)®>=,

2.5.2 Canales de comunicacion
Partiendo del hecho en que la comunicacion es un proceso por medio del cual dos

individuos 0 mas comparte informacion y esa informacion es comprendida por la
persona que la recibe, los canales de comunicacion se convierten en la manera en
gue la informacion que el sujeto necesita le sea presentada de una manera atractiva
y adaptada a sus condiciones. E canal puede ser un grupo, una persona un objeto o
cualquier otra herramienta que se convertiria en la innovacion®™.,

2.5.3 Tiempo
Hace referencia al tiempo que se requiere para que la gente reconozca, adopte y

utilice la innovacion, este proceso depende de las caracteristicas de la persona que
reciba la innovacion y para esto Rogers describe cinco categorias de adopcion de la
innovacion. En primer lugar estaria los innovadores, quienes son los primeros
miembros de un grupo que adopta una nueva innovacion. Pueden afrontar con un
alto grado de incertidumbre y sirven como guardianes de una innovacion a la
poblacion que ellos siguen. En segundo lugar se encuentran los que adoptan
tempranamente: son y menos capaces dar cuenta de la incertidumbre a los que son

52 bid.
53 SILES, Ignacio. Sobre el uso de las tecnologias en la sociedad tres perspectivas tedricas para el
estudio de las tecnologias de la comunicacion. En: Revista reflexiones. Vol. 83, No. 2 (2004); p. 73
82. ISSN 1021-1209.
54 bid.
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iInnovadores. En tercer lugar estan la mayoria que inicia, quienes probablemente
adoptan una innovacion justo antes a la persona que lo hace en la mitad. Constituye
la tercera parte de los miembros de un sistema y es probable que deliberen antes de
adoptar una nueva innovacion. En cuarto lugar esta la mayoria que inicia despues,
categoria que compromete una tercera parte de la poblacion. Y por ultimo el
rezagado que son también desconfiados de las innovaciones y toman un gran
acuerdo del tiempo para adoptar la innovacion™.

2.5.4 Hl sistema social
En este componente se plantea que el sistema social en el que se desenvuelve el

sujeto que va adoptar la innovacion. La adopcion, €l rechazo y que requiere para
este proceso, se Ve influenciado por la cultura, las normas, por quien este liderado,
la situacion econdmica y muchaos otros factores sociales que pueden condicionar o
cambiar €l curso de la adopcion de la innovacion™.

2.6 PERCEPCION DE SOPORTE SOCIAL A TRAVES DEL USODETIC's

La percepcion que tienen los sujetos entorno al uso de TIC's ha sido reportada por
diferentes autores, destacando aspectos positivos de los cuidadores familiares
entorno al uso de las mismas. Un ejemplo de esto son los resultados reportados por
Eastin y LaRose™ quienes se dedicaron a recolectar informacion entorno a como el
internet es una fuente que provee una percepcion alta de soporte social a las
personas gue las usan, encontrando en diferentes investigaciones, que por medio de
las comunidades virtuales, las personas manifiestan sentir respaldo en cuanto a los
conocimientos de su enfermedad o la enfermedades de sus familiares, ademas de
facilitarles el afrontamiento del estrés que surge entorno a la situacion de salud.

55 BRENNAN, Patricia; MOORE, Shirley y SMYTH, Kathleen. Computer Link: Hectronic support for
the home caregiver. En: Advances in Nursing Science. Val. 13, No. 4 (Jun., 1991); p. 14-27. ISSN
0161-9268.
56 ROGERS, Everett y SCOTT, Karyn. Op. cit,, p. 1-12.
57 EASTIN, Matthew y LAROSE, Robert. Alt. Support: modeling social support online. En: Computer
in Human Behavior. Vol 21, No 6 (Nov, 2005); p. 977-992. ISSN 0747-5632.
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Por otro lado Buis® hace referencia a como las comunidades virtuales en torno a un
tema especifico (cancer) permiten que las personas y familia que cuentan con una
enfermedad cronica, perciban la red como un medio para encontraron espacios en
donde encuentran entretencion, gque les permite un cambio en el estado de animo
cuando se encuentran en los chats con los demas miembros, o cuando encuentran
algunos temas diferentes a la situacion de enfermedad, permitiendo saciar de alguna
manera los factores negativos y el cansancio del rol de cuidador de los familiares
gue lo ejercen.

De la misma manera, los espacios en Internet son descritos por las personas que
tienen enfermedades cronicas como espacios propicios para liberar las cargas
emocionales, en donde pueden sentirse seguros y confiados de relatar sus
experiencias, informarse acerca de las experiencias de otros y expresar muchas
emociones que tienen entorno a su enfermedad, pero que temen compartir con las
personas cercanas por €l hecho de no querer convertirse en un “problema’ mas, o
desencadenar un mayor preocupacion, tal como lo refiere Mccormack™, respecto a
gue las personas argumentan percibir un cambio positivo con el uso de los grupos
de internet, indicando un aumento en la confianza de si mismo, al descubrir gque no
es la Unica persona gue cuenta con dicha entidad, existen personas que cuentan
con problemas similares y con diferentes alternativas que pueden poner en practica
en el afrontamiento de su situacion de salud. Situaciones que también ha sido
identificadas por Chee y otros® en grupos online de personas y familias de personas
con cancer quienes, describen un aumento en sus conocimientos pero sobre todo en
la seguridad para superar la adversidades e incluso para llegar a ser lideres en el
empoderamiento de las personas nuevas.

58 RINGDAL, Gl. et a. Does social support from family and friends work as a buffer against reactions
to stressful life events such as terminal cancer?. Citado por: BUIS, Lorraine, PhD. Emotional and
Informational Support Messages in an Online Hospice Support Community. En: CIN: Computers,
Informatics, Nursing. . Vol. 26, No. 6 (Nov-Dic., 2008); p. 358-367. ISSN 1533-2931.

59 MCCORMACK, Abby. Individuals with Eating Disordes and the Use Online Support Groups as a
Form of Social Support. En: CIN: Computers, Informatics, Nursing. Vol. 28, No 1 (Ene-Feb., 2010); p.
12-19. ISSN 1538-2931.

60 CHEE, Wonshik. et al. Evaluation criteria for Internet Cancer Support Groups. En En: CIN:
Computers, Informatics, Nursing. Vol. 28, No 3 (); p. 183-188. ISSN 1538-2931.
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3. MARCO DE DISENO

3.1 TIPO DE ESTUDIO

La presente investigacion es exploratoria, descriptivo de corte transversal con
abordaje cualitativo, tipo de disefio: estudio de caso.

B método de investigacion cualitativo permite abordar intensamente un fendmeno
en particular del ser humano y obtener detalles complejos de algunos fendmenocs,
tales como sentimientos, percepciones, procesos de pensamiento y emociones
dificiles de extraer o aprehender por métodos de investigacion mas convencionales .
En esta clase de método se busca la interpretacion de datos no matematicos que
proporcionan al investigador alternativas para obtener un conocimiento mas
profundo de una situacion en concreto, para luego llegar a dar algunas
conclusiones®. Para la presente investigacion este método es pertinente plies busca
identificar la percepcion encontrar el significado del uso de la TIC's online en cada
uno de los casos que hacen parte de la muestra, obteniendo informacion especifica
para luego dar una conclusion general acerca de como el uso de TIC's puede ser
una herramienta para brindar soporte social a cuidadores familiares, en las
condiciones particulares Colombianas.

Es exploratorio ya que permite dar una aproximacion a un fendmeno de interés
desconocido 0 poco estudiado, determinando esto a partir de la revision literaria
realizada, donde no se encontraron investigaciones en relacion a este fendbmeno de
interés que es novedoso en Latinoameérica, invitando a indagar en las nuevas formas
de brindar soporte social con el uso de las tecnologias de la informacion y la
comunicacion en salud (TIC,s), méas especificamente a cuidadores familiares de
personas con enfermedad cronica gque tienen que manejan alguna TIC online.

61 VERA VELEZ  Llamberto. La  Investigacion  Cuditativa.  [en  linea).
;ehttp://%onoe.inter.edu/cai/reservallverallI\l\/ES'I'IGACION_CUALITA‘I‘IVApdf> [ctado el 17 de abril

2010
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Es descriptivo ya que busca determinar las caracteristicas en el acceso, el uso, la
apropiacion hacia las TIC's online como mecanismo para encontrar soporte social
por parte de los sujetos que hacen parte de este estudio.

B disefio de tipo trasversal apunta a la obtencion de informacion en un momento y
tiempo especificas, donde se pretende captar el fendmeno de investigacion
relacionado con la identificacion del acceso, el usoy la apropiacion de TIC's online
como herramienta de soporte social por parte de los cuidadores familiares de
personas con enfermedad cronica.

La metodologia de estudio de caso permite investigar exhaustivamente y a
profundidad los fendmenos mas importantes de un sujeto o cualquier otra entidad de
estudio, brinda la posibilidad de analizar fendbmenos particulares de los diferentes
sujetos generando conocimientas sobre el o los casos especificos. Esta metodologia
tiene como ventaja la profundidad a la que se puede llegar cuando se investiga un
ndmero reducido de individuos, generando asi la oportunidad de llegar a conocer
intimamente las condiciones, los pensamientos, los sentimientos, los actos pasados
y presentes, las intenciones y el entorno del sujeto®. B estudio de caso para la
investigacion permite que se conozcan de una manera clara como y porque los
cuidadores familiares acceden, usan y se apropian de las TIC's online para
encontrar soporte social, ya que no generaliza acerca de la condicion y vivencia de
todos los cuidadores sino que por el contrario, va a permitir dejar una claridad en
cuanto a que la necesidad, recepcion y aceptacion del soporte social no es la misma
en todos los cuidadores, y es por eso que se requieren diversas alternativas que
permitan que la gente reciba dicho soporte. B disefio de estudios de casos permite
realizar una intervencion mas precisa de acuerdo a la implementacion de la TIC
online seleccionada, brinda la posibilidad de intervenir a cada caso por separado de
acuerdo a su condicion, determinando como esta tecnologia ha influido en los
aspectos ya mencionados en cada persona.

62 STRAUSS, Anselm y CORBIN, Juliet. Bases de la investigacion cudlitativa: Técnicas y
procedimientos para desarrollar la teoria fundamentada. Colombia: ed. Universidad de Antioquia,
2002. p. 11. ISBN 958-655-624-7.
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3.2 UNIVERSO

B universo estd constituido por los cuidadores familiares de personas con
enfermedad crénica que tiene acceso a internet, elemento que puede servir como
herramienta para brindar soporte social de acuerdo a las necesidades que surgen
cuando asumen el rol de cuidador familiar.

3.3 POBLACION

La poblacion esta conformada por los cuidadores familiares de personas con
enfermedad cronica que asisten a los talleres de cuidadores del programa cuidando
a cuidadores del grupo de cuidado al paciente crénico y su familia de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia, personas que han asistido al
grupo por iniciativa propia, bajo la necesidad de encontrar algin tipo de soporte
social y que estan siendo capacitadas en el dominio de herramientas informaticas y
online como futura estrategia para satisfacer este fin.

3.4 MUESTRA

La muestra estuvo constituida por seis cuidadores familiares de personas con alguna
enfermedad crénica que asisten al programa cuidando a cuidadores de la Facultad
de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia que cumplieron con los
criterios de inclusibn del estudio. Esta muestra es tedrica, se considera
representativa por saturacion de la informacion. Es de anotar que en la investigacion
cualitativa y en particular en la metodologia de estudio de casos se busca hacer
andlisis profundo de una situacion, lo que implica que no es necesario tener una
muestra grande, sino gque se analice adecuadamente la situacion de una pequefa
muestra. Se tomaron seis cuidadores familiares considerando las situaciones
identificadas en el grupo. Por un lado los cuidadores que constituyeron la muestra
fueron representativos ya que eran personas gque demostraron tener una alta
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habilidad de cuidado, asistiendo con regularidad a los encuentros del grupo vy se
identificaron como cuidadores familiares que a pesar de tener muchas herramientas
para el cuidado de sus familiares, aun tenian la necesidad de un aprendizaje
continuo que les permitiera enriquecer y mejorar cada dia la habilidad de cuidado.
Por otro lado esta muestra se hizo representativa, en la medida en que se incluyeron
personas de diferentes edades, estratos socioecondmicos Yy niveles de educacion,
caracterigticas que estan presentes en la poblacion. Ademas de esto, la eleccion de
los informantes se detuvo en el momento en que hubo saturacion de la informacion
recolectada a través entrevista semi-estructurada, en donde las respuestas de los
cuidadores en torno a su percepcion de la herramienta virtual empezaron a ser
repetitivas en los diferentes casos.

3.5 CRITERIOS DE INCLUSION
o Ser mayores de 18 afios de edad.
o Saber leer y escribir,
e Tener un conocimiento basico en informatica

o Desarrollar el ral de cuidador familiar y tener una experiencia como minimo de
3 meses, puesto que en este tiempo el cuidador familiar puede identificar
necesidades de cuidado

o Ser cuidador que tengan la posibilidad de acceder a la herramienta virtual
interactiva blog, que se ha escogido como TIC para brindar soporte social
online a esta poblacion.



3.6 IMPLICACIONES ETICAS

En esta parte se expresan las implicaciones éticas que tiene la investigacion
basadas en la Resolucion NP 008430 de 1993, por la cual se establecen las normas
cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud. Se expresa la
proteccion de la privacidad del individuo, la prevalencia de los criterios del respeto y
la proteccion de los derechas, asi como el propender por su bienestar.

De acuerdo a la resolucion y en cumplimiento de esta, el consentimiento informado
doy claridad en los siguientes aspectos: justificacion y objetivos de la investigacion,
procedimientos a realizar, beneficios que puedan obtener, libertad de retirarse de la
Investigacion, la seguridad que no se identificara al participante y que se marntendra
la confidencialidad de la informacion relacionada con su privacidad y el compromiso
de proporcionarle informacion actualizada obtenida durante y al final del estudio.

Se menciono a los cuidadores participantes que la investigacion no tendria ninguna
clase de riesgo que afectara su integridad y que su participacion solo contribuiria con
la obtencion de informacion para uso en la academia, también se mencionaron los
beneficios obtenidos tras su participacion los cuales serian el poder continuar
utilizando la TIC propuesta por €l tiempo que €ellos lo decidieran.

3.7 FASES
B desarrollo de esta investigacion estuvo determinado por las siguientes fases.

3.7.1 FASE 0: Planeacion de lainvestigacion y presentacion de anteproyecto
Esta fase consistio en el inicio de la investigacion como propuesta de trabajo en el

semillero de investigacion del Grupo de Cuidado al paciente cronico y su familia. Las
investigadoras fueron vinculas al semillero de investigacion del Grupo y por ende el
desarrollo de esta investigacion como sub-investigacion del Proyecto macro del
Grupo; Uso de TIC (Tecnologia, informacion y comunicacion) para brindar soporte
social en enfermeria, a personas, cuidadores familiares, profesionales y como
aprendizaje para fortalecer los procesos de formacion superior en Enfermeria del
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Grupo de Cuidado al Paciente Cronico de la Facultad de Enfermeria de la
Universidad Nacional de Colombia.

Se realizo una busqueda de bibliografia en las bases de datos y revistas electrénicas
de la Universidad Nacional de Colombia en idioma espariol, ingles y portugués con
una fecha de publicacion entre el 2000 y el 2009, relacionada con:

o Soporte social

o Cuidador familiar

o Enfermedad cronica

o 11C( Tecnologias de Informacion y la Comunicacion)

También se indago sobre las proposiciones Tedricas de Rogers “difusion de las
innovaciones”.

3.7.2 FASE I: Disefio de la herramienta virtual interactiva blog
Esta fase consistio en el disefio de la TIC seleccionada como estrategia para brindar

soporte social. La TIC escogida fue la herramienta virtual interactiva blog, creada en
un portal de internet gratuito de libre acceso www.blogger.com, mediante los

siguientes pasos:

1. Greacion de una cuenta de correo €electronico en una pagina web de
servicio gratuito a nombre del grupo de cuidado al paciente crénico y su
familia: paratucuidadoenlinea@gmail.com.

2. Diligenciamiento de la informacion que se requeria para la creacion del
espacio virtual.

3. Redlizacion de modificaciones en el blog: Habilitacion de la seguridad.

4. Establecimiento del nombre del blog: “Para tu cuidado en linea”,


http://www.blogger.com/
mailto:paratucuidadoenlinea@gmail.com

5. Creacion de las diferentes secciones: Foros de discusion semanal, Temas
de interés, Chat-cuidado, Foro de preguntas y sugerencias, Blogs de los
miembros del grupo y contador de visitas.

7. Comprobacion del funcionamiento de la herramienta entre las
investigadoras.

3.7.3 FASE II;: Seleccion de lamuestra

La muestra es tedrica y se selecciond de acuerdo a los pardmetros del estudio de
caso. Los cuidadores familiares que cumplieron con los criterios de inclusion fueron
los informantes de la investigacion.  Se realizo:

1. Divulgacion de la investigacion en el programa cuidado a cuidadores.
2. Entrevista con los cuidadores familiares interesados en participar.

3. Diligenciamiento del consentimento informado por parte de los
participantes en la investigacion.

3.7.4 FASE IlI: Capacitacion en € manejo de la herramienta virtual interactiva
blog

En fase consistio en la capacitacion de los cuidadores familiares participantes en la
investigacion en el manegjo de la herramienta virtual interactiva Blog. Se realizaron
dos capacitaciones gue consistieron en:

1. Primera sesion de capacitacion, intensidad horaria de 3 horas por cada
sesion. Sala de informética. Postgrados de Enfermeria Universidad Nacional
de Colombia.

Un computador por persona con acceso a internet.
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1.1 Creacion de Blog personal: modificaciones de perfil segin
preferencia.

1.2 Reconocimiento de las partes del Blog.
1.3 Ser miembro del Blog “Para tu cuidado en linea”.
2. Segunda sesion de capacitacion. En el mismo lugar.
2.1 Exploracion del Blog del grupo e identificacion de sus secciones.

2.2 Participacion de cuidadores familiares en el chat cuidado, foro de
bienvenida, habilitacion del video musical de la semana, visita a Blog
de compariercs.

2.3 Interaccion entre los participantes sin ayuda de las investigadoras.

2.4 Comprobacion del manejo individual del Blog por parte de los
participantes.

3. 7.5 FASE IV: Implementacion y seguimiento de la herramientavirtual
interactiva blog como estrategia de soporte social

Esta fase consistio en la implementacion y seguimiento de la herramienta virtual
interactiva Blog, donde los participantes usaron el blog independientemente y con la
intensidad que lo consideraron, para diferentes uso: visita, resolver los foros,
plantear inquietudes o0 sugerencias, utlizar el chat, dejar mensajes a sus
compariercs, entre otros.

1. Se establecio 1 foro semanal (duracion en el Blog del Grupo de 8 dias), a
cerca de temas sugeridos por los participantes o de libre disposicion por las
Investigadoras.

2. Se ael un foro contindio de preguntas o sugerencias.



3. Se establecieron los horarios de atencion en el chat por parte de las
investigadoras: lunes a viernes de 7-9 pm, sabados y domingos de 10 am—5
pm horario continuo.

4. Se realizé una revision diaria del Blog para responder oportunamente a las
preguntas o sugerencias de los participantes.

5. Se redlizd un seguimiento del uso del Blog: contador de visitas (registro
diario y mensual de visitas) y diario de campo.

3.7.6 FASE V: Recoleccion de informacion
En esta fase se hizo recoleccion de datos utilizando diferentes técnicas descritas a

continuacion.
1. Formato de caracterizacion del cuidador elaborado por el grupo de cuidado al

paciente cronico y su familia (Ver Anexo A).

2. En las fases de Capacitacion e implementacion y seguimiento se obtuvo
informacion por medio del contador de visitas, dando indicadores de acceso y uso de
la herramienta virtual interactiva Blog.

o N. de \isitas diarias generales
o N. de visitas mensuales generales

o N. de comentarios realizados por persona en foros y material puesto en el
Blog sobre los temas de inquietud.

3. Se aplicd una entrevista semi- estructurada, donde se preguntd acerca de la
experiencia individual de los participantes ante el uso de la TIC seleccionada. Las
preguntas fueron:

o ¢QUélegustoy Qué no le gusto del blog?

o ¢QuUé motivaciones tuvo para usar o no usar el blog?
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o cJParaquélouso?
o cldentifico algun tipo de apoyo usando el Blog?
o ¢Cudles fueron las dificultades o limitaciones que tuvo para usar €l blog?

e ¢COmMo le parecio la informacion proporcionada a través de la herramienta
tecnoldgica?

o ¢QUE le dejo esta experiencia?

Estas entrevistas fueron grabadas y transcritas textualmente.

4. A final se obtuvo una narrativa de caso que muestra la experiencia de cada
cuidador familliar ante el uso de la TIC online seleccionada para brindar soporte
social. La informacion para la realizacion de las narrativas se obtuvo a partir del los
diarios de campos Y la entrevista semi-estructurada que fueron realizadas por las
Investigadoras y revisadas por cada uno de los cuidadores participantes. En estas
narrativas se busco exponer si se brindo 0 no soporte social con la TIC online
seleccionada y las apreciaciones personales de cada cuidador.

3.7.7 FASE VI: Andlisis de lainformacion

En esta fase se realizé €l andlisis de la informacion recolectada por medio de las
entrevistas.

Se hizo un andlisis por categorias que surgieron a partir de la informacion
recolectada por medio de las entrevistas a los participantes. Con esto se logro dar
respuesta a la percepcion gue tienen los cuidadores familiares, respecto al uso,
acceso y apropiacion de una tecnologia de la informacion y la comunicacion en
salud (TIC's) y como por medio de esta se hrinda soporte social a cuidadores

familiares de personas con enfermedad cronica.
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4. MARCO DE ANALISIS

El presente marco de andlisis surge de la interpretacion rigurosa de la informacion
obtenida en la investigacion, luego de hacer una revision de literatura, disefiar la
herramienta virtual interactiva, realizar la aplicacion de la misma, llevar a cabo un
seguimiento y hacer las entrevistas semi-estructuradas que permitieron llegar a la
elaboracion de la caracterizacion de los cuidadores y las categorias que se
presentaran a continuacion.

Caracterizacion de cuidadores

En la siguiente tabla se describen las caracteristicas sociodemogréficas de las
personas que hicieron parte de la muestra, asi como un andlisis entorno a los
hallazgos encontrado en contraste con la literatura.

TABLA 1. CARACTERIZACION SOCIODEMOGRAFICA CUIDADORES. Fuente: Datos de la
investigacion. 2010

CASO1 CASO?2 CASO3 CASO4 CASO5  CASO6

56 Anos 63 Afos 55 Anos 57 Anos 52 Anos 38 Afios

Bachiller Técnico B S o e
Completa

Auxiliar de Amade
Pensionada Pensionada Pensionada Pensionada Enfermeria Casa
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:

7-12

i
i

Hermana

Diabetes,
Artritis
Reumatoidea

5 Afos

24

Mama

HTA,
Diabetes

3 Afos

13-23 Horas

Mama

91 Arios

ESPOC,
Asma, Artrosis
y Osteoporasis

7 Afos

24

Mama

Artrosis,

EPOC, HTA

6 Aflos

7-12

HTA,
Artrosis

7 Afos

7-12 Horas

H total de participantes fueron 6 cuidadoras familiares de personas con enfermedad
cronica. Esta muestra esta constituida en su totalidad por mujeres relacionando este
hallazgo con muchaos de los estudios revisados, en los cuales se refiere que es el
género femenino el predominante en ejercer el rol de cuidado. Tabla 1
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Se ratifica que la mujer es la cuidadora por excelencia durante varias generaciones
dadas sus cualidades de entrega y las circunstancias tanto sociales como religiosas
que llevaron al género a que asumiera el desarrollo de esta labor. Esta informacion
coincide con los hallazgos de Giraldo y Franco®, donde mencionan el predominio
del género femenino en el desarrollo del rol de cuidador al igual que Barrera, Pinto y
Herrera®

Para esta investigacion la participacion de mujeres ratifico la prevalencia de este
género en €l ejercicio del cuidado, sin embargo se recomienda para otras
investigaciones incluir la  participacion de hombres para conocer como es su
percepcion con miras a identificar resultados similares a los del géneros femenino o
encontrando diferencias significativas frente a la intervencion.

Con relacion a la edad de las cuidadoras participantes se encontrd que 5 cuidadoras
eran mayores de 50 afios y solo una era menor de esta edad. Lo referido por la
literatura muestra que en promedio son estas edades en la que se encuentran los
cuidadores familiares como lo reporta Bazo y Dominguez ® al describir que en la
poblacion mayor de 50 afios se encuentra el mayor numero de cuidadores debido a
el parentesco del cuidador con su familiar enfermo, refiriendo que en su mayoria son
las hijas 0 esposas las que gjercen esta actividad y que el acompaniamiento a su
familiar enfermo a sido desarrollado por varios afos. Para la investigacion el rango
de edad de las cuidadores significo encontrar una poblacién con poco conocimiento
acerca del uso de la herramienta utilizada y de base el manegjo de la Internet,
dificuttando el uso de la TIC on line.

H nivel de escolaridad identificado en este grupo de cuidadoras permite relacionar
esta variable como un factor a tener en cuenta en el uso de la tecnologia

63 FRANCO, Gloria y GIRALDO, Clara. Calidad de vida de los cuidadores familiares. En: Revista
Aguichan. Val. 6, No. 1 (Oct., 2006); p. 38-53. ISSN 1657-5997.
64 BARRERA ORTIZ, Lucy, PINTO AFANADOR, Natividad y SANCHEZ HERRERA, Beztriz.
Habilidad de cuidado de cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica: comparacion de
generos. Actualizaciones en Enfermeria. 2006; 9(2):9-13 ISSN: 0123-5583
65BAZO; Maria Teresa; DOMINGUEZ A, Carmen. Los cuidados familiares de salud en las personas
ancianas Y las paliticas sociales. Revista espafiola de investigaciones sociologicas, ISSN 0210-5233,
NP 73, 1996, pags. 43-56
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seleccionada. La mitad de las cuidadoras cursaron el bachillerato completo, ul tiene
nivel técnico y otra desarrallo estudios universitarios completos, sin embargo se
esperaria que esta Ultima no presentara dificultades para el uso de la TIC online,
pero debido a problemas en el aprendizaje, se encuentra con conocimientos muy
basicos del manejo del computador y la internet. Se concluye que las participantes
tienen un nivel medio- alto de escolaridad a comparacion de otros estudios donde
reporta a esta poblacion con una escolaridad muy baja referida a la primaria
completa e incompleta o al bachillerato completo e incompleto como lo refiere
Montalvo y Fdrez® al encontrar en su investigacion la predominancia de este nivel
de escolaridad dentro de una muestra de 294 cuidadores de personas con
enfermedad cronica.

Con relacion a la ocupacion de las cuidadoras familiares participantes en la
Investigacion se encontrd que 4 de ellas eran pensionadas y solo ejercian la
actividad del cuidado junto con las labores propias del hogar (limpieza, organizacion,
cocina, otros), asi mismo se encontraba otra cuidadora que no era pensionada pero
gue su ocupacion era el cuidado total de su familiar y las actividades del hogar. Solo
una de las cuidadoras de la muestra trabajaba como auxiliar de enfermeria en
conjunto con las labores del hogar y el cuidado intermitente de su familiar. De
acuerdo a esto Barrera, Blanco y otros®” describen a esta poblacion con unas
caracterigticas particulares al encontrarse en una brecha de edad denominada la
generacion sandwich, en la cual se encuentran dificultades con relacion a la
responsabilidad que recae sobre esta el desarrallo de actividades propias del hogar,
el cuidado de otros familiares y la actividad laborar. Las participantes de esta
investigacion en su mayoria se encuentran en esta brecha, identificando dificultades
para el uso de la TIC on-line, relacionadas con el tiempo disponible para hacer uso
de esta por sus muitiples labores en el cuidado de su familiar y las labores del hogar.

66. MONTALVO PRIETO, Amparo; FLOREZ TORRES, Inna. Caracteristicas de cuidadores de
personas en situacion de cronicidad. Cartagena Colombia. Salud Uninorte . Barranquilla. Vol 24. N 2
2008 ISSN; 0120-5552

67 BARRERA Lucy. et al. Habilidad de cuidadores de personas con enfermedad cronica: Mirada
internacional. Op ait. p. 29.



Respecto al estrato socio econdmico de las cuidadoras, la mayoria de estas se
encontraba en estratos 2 y 3, solo una se ubicaba en estrato 4. De acuerdo a estos
hallazgos la poblacion se encontraba en condiciones socio econdmicas
relativamente buenas en contraste con los datos en el panorama nacional que
ubican a esta poblacion en estratos socioeconomicos bajos.

Los familiares receptores del cuidado en su mayoria fueron las madres y en uno de
los casos la hermana. Esta relacion de cuidado se contrasta con lo referido en el
andlisis de las edades de las cuidadoras, las cuales eran las hijas las que ejercian
mas esta labor por tener un grado de parentesco mas cercano gue las motivaba a
ser las cuidadoras principales. De este modo, al ser madres y hemmanas las
receptoras de cuidado, se ubica a esta poblacion en una edad avanzada como se
observa en la Tabla 1 la cual deja ver a esta poblacion como adultos mayores. Esto
se relaciona con la literatura, la cual refiere que son los adultos mayores los que mas
presentan enfermedades cronicas y son las personas mas carentes de un cuidador
familiar.

Dentro de las enfermedades cronicas predominantes dentro de las personas
receptoras de cuidado, se encuentran las enfermedades con méas impacto en la
sociedad como lo son la Hipertension arterial y la Diabetes Mellitus, segun lo referido
en las estadisticas del DANE 2005. De igual forma enfermedades como Insuficiencia
renal cronica, EPOC, artritis, osteoporosis y demas son, de gran impacto para la
persona que las padece y de igual forma para la persona que brinda el cuidado.

Con relacion al tiempo que el cuidador familiar lleva gjerciendo esta actividad se
encontrd que en la mayoria de cuidadores, el tiempo fue mayor a 3 arios (36 meses),
convirtiéndolos en cuidadores que estan apropiados de su rol y que identifican un
compromiso con la persona que cuidan. Lo mismo reportan Barrera, Blanco y
otros68 al identificar que la mayoria de cuidadores ejercen esta labor desde hace
mucho tiempo, motivando a los investigadores a la creacion de nuevas formas de
mejoras las habilidades en el cuidado de esta poblacion. En relacion a esto, en la

68 BARRERA Lucy. et al. Habilidad de cuidadores de personas con enfermedad cronica: Mirada
internacional. Op ait. p. 31
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presente investigacion se identificaron necesidades que surgieron a partir de la
experiencia de las cuidadoras, donde la resolucion de dudas fue importante para
mejorar su labor. Asi mismo, se identifico que las cuidadoras invertian la mayoria de
su tiempo diario en la actividad del cuidado de su familiar en combinacion con las
tareas del hogar y en unos casos del trabajo externo.

Acceso Yy uso de la herramienta tecnoldgica para brindar soporte social

Los 6 casos de cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica fueron
analizados de forma separada. Los participantes tuvieron capacitacion respecto al
uso de la herramienta virtual durante dos semanas, accedieron a la intervencion con
el uso de TIC's durante dos meses, tiempo en el que usaron la herramienta
espontaneamente, segun la condicion de acceso y las necesidades a demanda que
presentaron a lo largo de la intervencion.

Se realizo un seguimiento que consistio en la implementacion de un contador de
visitas con reportes diarios, semanales y mensuales de los ingresos a la herramienta
virtual, datos que arrojaron una estadistica general de los ingresos, sin identificacion
especifica de las visitas de cada uno de los casaos (Ver Anexo D). Por otra parte se
elaboraron diarios de campo de cada caso, que surgieron del registro de las
manifestaciones diarias (preguntas, comentarios en el foro, conversaciones en €l
chat, mensajes de agradecimiento) que los informantes dejaban a su ingreso a la
herramienta virtual y la observacion realizada en los encuentros presenciales.

Durante el seguimiento se encontr0 que el reporte de ingresos mas alto se
registraba en los momentos en que se tenian los encuentros presenciales con los
cuidadores familiares, es decir que ellos no accedieron con frecuencia desde sus
casas u otros lugares a la herramienta virtual.

Todas las preguntas y comentarios realizadas en los foros de discusion y temas de
consulta,  fueron dirigidas hacia las investigadoras, teniendo un dominio de
inquietudes entorno al desarrollo de patologias e intervenciones “adecuadas’ de
cuidado para el manejo de la persona con enfermedad cronica. Existieron
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comentarios de agradecimiento por la informacion suministrada, destacando la
oportunidad y claridad de las mismas, y los beneficios obtenidos luego de acceder e
interactuar en el blog.

Las conversaciones registradas en el chat se establecieron entre todos los miembros
de la herramienta wvirtual (investigadoras-cuidadoras; cuidadoras-cuidadoras),
teniendo como principal tema de conversacion topicas diferentes al rol de cuidador.
Se preguntaron cosas de la vida personal, se escribieron diferentes frases jocosas y
se coordinaron actividades y citas para el desplazamiento al terminar los encuentros
presenciales. En una sola ocasion la conversacion estuvo direccionada por la
inquietud entorno a la situacion de salud de las personas enfermas, la cual estuvo
basada en algunas generalidades del dolor e intervenciones para aliviar el mismo,
resaltando que el tema surgi6 a partir de las cuidadoras.

No existio ningln comentario respecto a los videos musicales que se montaron
semanalmente, sin embargo se registra en los diarios de campo el agrado de los
participantes al manifestar satisfaccion por escucharlos y verlos cada vez que
accedian al blogg.

Percepcion de soporte social con el uso delas tic’s

Se identificaron siete categorias relacionadas con la percepcion que tienen los
cuidadores familiares sobre soporte social con el uso de TIC's. Estas categorias se
contrastan con las dimensiones propuestas por Rogers en relaciona a la teoria de la
difusion de la innovaciones® (La Innovacion, Canales de Comunicacion, Tiempo 'y El
Sisterma Social) y con la literatura entorno al fendmeno estudiado.

4.1 CATEGORIA: Las tics : Apoyo novedoso guiado por profesionales de
enfermeria

De acuerdo al andlisis de los casos las cuidadoras perciben el soporte social a
través de Internet como un espacio Uil para obtener apoyo de diferentes formas,
brindado por sus pares, pero atribuyendo a los profesionales de enfermeria ser los

69 BRENNAN, Patricia; MOORE, Shirley y SMYTH, Kathleen. Op. cit.,, p. 14-27.
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principales proveedores de informacion relacionada con el manejo de las situaciones
propias de la enfermedad y satisfacer las necesidades en cuanto al uso y acceso a
las tecnologias. Se describen a los profesionales como agentes-guias que
proporcionan elementos especificos en la resolucion de problemas que ameritan
informacion veraz, ademas de ser los promotores de una herramienta nueva que
facilita la obtencidn de recursos para el manejo de las tecnologias y el mejoramiento
de la habilidad para el cuidado de su familiar con enfermedad cronica. Algunos
fragmentos relacionadaos fueron:

Caso 3. “H apoyo que mas que ella, nos ensefio a crearlo, a usarlo que eso
es lo méas importante y lo mas interesante”

Caso 5: "Los tutores son la base principal para nosotros, porgue sin ellos no
podemos hacer nada, yo por egjemplo a mi edad, a estas alturas veia el
sisterma como algo muy lejano como que me daba miedo, y ellos me quitaron,
los tutores me quitaron ese miedo de que ya pues uno puede por medio de
es0 puede soltarse un poquito mas y mas en el campo que uno esta que es la
salud”

Para la existencia de una red social es necesario que todos sus miembros se sientan
entes activos con un alto grado de pertenencia a esta red propiciando la generacion
de estrategias para el respaldo mutuo. Como lo mencionan Sit et al.” la red social
puede estar presente en la medida en que el individuo pertenece a ella, crea
sentimientos de pertenencia y una posicion de confianza dentro de un grupo formal o
informal. Sin embargo, lo observado en esta intervencion es que los casos
independientemente de tener una interaccion y sentirse pertenecientes a la red
social, solo identifican como red principal formal a las investigadoras,
describiéndolas como las personas que desde la capacitacion han orientado y dado
solucion a las diferentes dudas que surgieron y a pesar de haber compartido con sus
pares experiencias similares, no los identificaron como red propiamente.
Posiblemente esto es asi, ya que los todos los casos no lograron interactuar

70SIT, Janet. etal. Op. cit, p. 816-824.



ampliamente para sentirse en confianza y lograr ver alos otros miembras como una
red de apoyo para ellos.

Se espera que para que se presente la percepcion de la red social, los individuos no
solo estén dispuestos a recibir apoyo de los otros, Sino que propongan nuevos
momentos para €l logro de una interaccion constante y la ampliacion de la red con
otros pares, convirtiendose en difusores de la tecnologia tal como lo propone
Rogers™, al mencionar que una persona puede llevar a ser innovadora si ha logrado
adaptarla y trasmitirla a personas con necesidades similares, partiendo del hecho
gue la experiencia con la tecnologia fue positiva.

4.2 CATE_GORiA: Internet: espacio adecuado paralainteraccion social y el
esparcimiento

En esta categoria los casos percibieron la tecnologia como un lugar propicio para
compartir experiencias con otros cuidadores e identificar un medio por el cual
establecer una comunicacion basada en el intercambio de vivencias entorno al rol,
pero sobre todo en conversaciones dirigidas a salir de la monotonia desencadenada
por lalabor de cuidado. Los comentarios realizados giraban entorno a identificar las
cuidadoras que hacian parte de la herramienta virtual, indagar el estado de animo,
pedir consejeria en temas personales y fomentar un espacio de distraccion basado
en expresiones jocosas. Se encuentra que el Internet es percibido como un
espacio atractivo para el intercambio de informacion y experiencias, sin dejar de lado
que se percibe que puede complementarse para que se convierta en un elemento
mas atractivo para las cuidadoras. Algunos fragmentos relacionados fueron:

Caso 5 "H intercambio con las compafieras, la comunicacion con las
comparieras, tiene uno también ese intercambio que uno pueda con ellas
hablar, todo en torno en relacién del paciente, o también el estado de animo
de las personas con las que uno esta dialogando por medio del sistema’

71 SILES, Ignadio. Op. cit., p. 73-82.
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Caso 1:“La interaccion consistia en hacernos preguntas digamos, pues de,
respecto aaa bueno hay se preguntaba una cantidad de bobadas, s,
hablamos bobadas eee, por el chat, si, si, si, como que si va a salir por la 26,
como si va donde el sefior de la drogueria de de Veraguas que mantiene
borracho, bueno pues eso si realmente, pero pues si es interactuar con la
gente y reirse unrato de todas esas bobadas que habldbamos jajaajaja’

Caso 3. "PUes realmente aveces como para uno entretenerse o de pronto
charlar con la amiga, hacer preguntas de pronto indiscretas o para uno tener
un ratico de esparcimiento, se podia Utilizar para varias cosas, no solamente
para uno manejar cuestiones de medicamentos Sin0 para uno tener
relaciones interpersonales, hacer las relaciones publicas con las demas
comparieras y conocerse un poquito, saber quien es de pronto donde vive
gue hace a que personas cuida, no ples me parecio interesante jajaajajaja) "

Caso 4: "Como una distraccion, porque una vive muy inquieta, la situacion de
uno con el enfermo es muy estresante por la enfermedad, por los remedics,
por muchas, entonces uno necesita un tiempo donde uno pueda relajarse,
pueda de pronto reir , oir un chiste, eso, eso lo relaja a uno y a veces uno no
tiene esa oportunidad, entonces una al principio esta seria, triste , entonces
esas cosas gue la hace a una salir de ese ambiente que vive, es bueno para
unoy para la gente."

Caso 5: "Por €l.. . chat, por el chat me gusto eso, porgque uno estaba hablando
y todo eso, me gusto también, los temas que uno les mandaba y uno estaban
intercambiando también, entonces prum llegaba también esa informacion que
también era buena, si, con los comparieros y también con los tutores”

Caso 4: “Yo quisiera que esto también se pareciera como a otras redes, que
uno puede entrar e interactuar con otros eeee averiguar cosas, entrar a las
emisoras a mi me importa mucho, por ejemplo entrar a emisoras a cierto
programas de salud y todo, y estar averiguando e interactuar. Entrar al
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periodico, hay cierto columnistas que me gustan mucho y en dado caso a
escucharios algunas veces, en la radio, entonces quisiera poder ingresar”

Las interacciones que establecieron las cuidadoras con sus pares se realizaron
basicamente en los momentos en gue todas accedian desde los computadores de la
Universidad. Se hace referencia a como el blog es un “espacio’ adecuado para
compartir con sus comparieras, con el animo de establecer una comunicacion virtual,
argumento que se relaciona con la investigacion realizada Weinert, Cudney y
Winters> en donde realizaron una intervencion on-line a  mujeres con
enfermedades cronicas, evidenciando como beneficioso y agradable tener un
espacio para compartir una comunicacion virtual con sus pares, ademés de
considerarse una estrategia necesaria y Util para intercambiar experiencias con
personas que atraviesa situaciones similares. Por otro lado Lorraine™ en una
Investigacion realizada para brindar soporte social a nivel comunitario en red a 70
individuos, encontré como las palabras de animo, agradecimiento y una simple
oracion son una oportunidad provista por el soporte social online a través de los
pares, que para el caso de la actual investigacion, serian los mismos cuidadores
familiares. Y aungue en esa investigacion los miembros del grupo no se conocian,
se considera una ventaja que no solo exista la oportunidad de establecer una
comunicacion virtual, sino que también se tengan un contacto personal, pues esto
permite que se logre una mayor confianza a la hora de compartir informacion,
situacion que se evidenciada en los casos estudiados. Algunos fragmentos
relacionados fueron:

B chat permitio el compartir de experiencias entre las cuidadoras. La comunicacion
dada a través de este elemento de la herramienta virtual fue basada en temas muy
diferentes a la situacion de cuidado de su familiar. Ellas perciben este espacio como
un momento diferente en el cual pueden compartir chistes, “chismes’ e incluso
pueden indagar sobre cosas que haran juntas en el futuro, y aunque estas teméticas
se desvian un poco del punto central del Blog, ellas lo perciben como un momento

72 CUDNEY, Shirley;, WEINERT, Aarann y WINTERS, Charlene. Op. cit., p. 7-15.
73 BUIS, Larraine, PhD. Op. ait., p. 358-367.
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ideal para crear relaciones, para salir de la rutina e incluso para olvidarse de toda la
carga que de algiin modo genera el ser cuidador de una persona con enfermedad
cronica, caso diferente a lo encontrado en las salas de chat de personas con Cancer
de Pancreas y sus familiar estudiados por Coleman, Olsen, Sauter y otros™ en
donde el uso de chat es netamente para el intercambio de informacion entorno a las
condiciones especificas de la patologia y como afecta el entorno de todos las
personas que estan alrededor de la misma. Las charlas se basaron en sintomas,
reacciones adversas a los tratamientos y medidas para contrarrestarlos, resaltando
gue los miembros de estas salas de chat son personas que no han tenido un
contacto cara a cara y por tal se les dificulta llegar a una confianza que les permita
bromear, compartir cosas de su vida privada o hablar de temas diferentes a las de
la enfermedad y la acciones de cuidado. En el caso de la presente investigacion el
chat permitio un espacio para la diversion, siendo favorecido por el hecho de que las
cuidadoras tuvieron no solo un contacto virtual, sino que por medio de los
encuentros presenciales de los talleres del grupo, también lograron establecer un
contacto cara a cara que les facilito la comunicacion por el chat, hallazgo gque
basandose en la teoria de Roger™ permite identificar el chat como un canal de
comunicacion visto como adecuado para los cuidadoras familiares de personas con
enfermedad cronica, al ser una fuente que facilita comunicacion con otras personas
de manera inmediata y que es percibida como clara. B chat no solo se describe
COMoO novedoso, Sino que algo rapido y Uil para obtener informacion en el momento
gue se necesite, haciendo necesario un receptor permanente que este dispuesto a
establecer algun tipo de contacto con los cuidadores, cuando ellos asi lo necesiten
tal como se realiz en un estudio realizado por Pierce, Steiner y Govon'™ en donde
una enfermera especialista estaba conectada las 24 horas del dia, siendo este un
mecanismo que dio oportunidad para que los cuidadores resolvieran sus dudas y
necesidades en el instante y sintieran un soporte oportuno.

74 COLEMAN, JoAnn. The Effect of a Frequently Asked Questions Module on a Pancreatic Cancer
Web Site Patient/Family Chat Room. En; Cancer Nursing, Vol. 28, No, 6 (Nov-Dic., 2005); p. 460-468.
ISSN 0162-220X.
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76 PIERCE, Linda; STEINER Mctoria y GOVON, Amy. Op. dit., p. 157-164.

62



4.3 CATEGORIA: Las TIC's: fuente que educay guia el cuidado

Para esta categoria se tuvo en cuenta las percepciones de las cuidadoras basadas
en describir las TIC's como un soporte que guiay direcciona la informacion a la que
se quiere acceder, partiendo del hecho de que son vistas como una oportunidad de
aprendizaje y desarrallo de destrezas que benefician la planeacion del cuidado de la
personas con enfermedad cronica, permitiendo conseguir respuestas satisfactorias
segun sus necesidades. La percepcion de confianza y el uso de la TIC aumentan
cuando son los profesionales de la salud quienes controlan la informacion. Algunas
preguntas y comentarios relacionadaos fueron:

Caso 6. “Hay personas que aunque se les de medicamentos siguen con el
dolor ¢por qué?”

Caso 5: “Quiero saber todo lo relacionado con los cuidados: tlceras, escaras
y crateres en la piel de paciente en cama, procedimientos que el cuidador
debe tener y medicamentos. Yo se que el cambio de pasiciones es importante
pero cuando ya no hay remedio es por esto que quiero conocimientos mas
profundos: gracias”

Caso 2: “Una de las recomendaciones para el control de la enfermedad de
diabetes es la actividad fisica, pero en el caso de Arritis Reumatoidea es
complicado, en el caso de mi hermana debo cuidarle como una porcelana por
estar tan avanzada la enfermedad. ¢Como hacerle en este caso? muchas
gracias. Hasta pronto!l”

Caso 4: "De lo poco que conozco es conversar con las comparieras con
ustedes, hacer preguntas de cosas sobre la droga, eee sobre acciones con
los enfermos de informacion que uno no encuentra a quien preguntarle y muy
facil y la privacidad que es preguntarle a las compariera

Caso 3 "Y ademés también encontré digamos eeeeeeeeee articulos
relacionados con las enfermedades podrian ser sobre la Hipertension Arterial
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sobre la diabetes, sobre muchas enfermedades y uno podia hacer las
consultas”.

Caso 1. "Por ejemplo mi mama es diabética e hipertensa entonces me toca
estar muy enterada no solo por mi madre Sino por mi porque yo Soy
hipertensa mas no diabética, y la idea es no llegar tampoco a ser diabética
entonces con esos articulos que uno lee le clarifican a uno la enfermedad y le
ayudan a uno para adaptarse a eso térmminas, y como manejarla’

Los cuidadores familiares que participaron en la investigacion al ser miembros
activos de los talleres “Cuidado a los Cuidadores’, habian recibido con anterioridad
capacitacion en el manejo de herramientas informaticas, sin embargo manifiestan
como saporte instrumental el hecho de recibir capacitaciones para la creacion y el
manejo del blog, ya que esto les permitid no solo reafimmar los conocimientos
adquiridos con anterioridad, sino que también les permitid establecer nuevas
estrategias para afrontar €l uso del computador y el internet como mecanismo de
ayuda en sus labores de cuidado, resultados similares encontraron  Cudney,
Weinert, y Winters” en su estudio, donde las participantes describieron como
principal soporte instrumental, la instruccion dada por los profesionales de la salud,
entorno al manejo de los computadores v la internet, viéndolo como algo novedoso y
ttil, que no dominaban y que podian utilizar como una herramienta aliada para
aumentar el afrontamiento de sus conocimientos.

Al ser el blog una herramienta virtual, el soporte instrumental se convierte en la
informacion gue los cuidadores pudieron encontrar, leer y cuestionar. Ellos describen
como tangible los temas que se publicaron en la pagina con diferentes topicos
relacionados con las patologias y los cuidados relacionados con la enfermedad
cronica. Estos fueron catalogados como articulos interesantes para el desarrollo de
su labor como cuidadores y ademas, a partir de estos se establecieron preguntas
que dieron por hecho nuevos temas que iban logrando complementar las
necesidades de conocimiento de los cuidadores, resultados similares a lo

77 CUDNEY, Shirley; WEINERT, Clarann y WINTERS, Charlene. Op. Gt. p.7-15.



encontrado por Pierce, Steiner y Govoni” en su trabajo con 5 cuidadores familiares
de personas sobrevivientes a un Evento Cerebro Vascular que tuvieron acceso a
soporte on-line, y que referian como Uil toda la informacion que las enfermeras
publicaban, ples les permitian crear nuevas estrategias para el cuidado de su
familiar y proporcionaban apoyo cuando ellos presentaran una situacion ante la cual
no tenian el conocimiento apropiado para actuar. Esto mismo se relaciona con los
hallazgos de Kiemm y Wheeler® en donde evaluaron las emociones que
presentaban los cuidadores familiares de personas con cancer que tuvieron acceso
a un grupo de soporte on-line, encontrando que la mayoria de las intervenciones que
se presentaban entre los miembros de estos grupos eran direccionadas
principalmente a los lideres (que generalmente son profesionales de la salud), ya
gue los pacientes o cuidadores, buscaban que fuesen resueltas muchas de las
inquietudes que surgen a partir de la situacion de enfermedad.

En los hallazgos de Klemm, Hurst, Dearholt y otros® se analizaron los mensajes
dejados en los grupos de soporte de personas con cancer, teniendo la cifra mas alta
(28.8%) en la categoria de informacion y preguntas, en donde los cuidadores
familiares dejaban sus inquietudes entorno al tratamiento, progreso de la patologia,
alternativas de cuidado entre otras, con el fin de ser contestadas en el menor tiempo
y de la maneramés precisa posible.

Lo anterior permite identificar que a pesar de que algunos cuidadores familiares
cuentan con algun tipo de soporte y han adquirido un empoderamiento del ral,
requieren de un constante acompariamiento que les permita adquirir mas seguridad
en sus labores y ademés les facilite la compresion de muchas de las preguntas que
tienen desde hace mucho tiempo, facilitando de algiin modo con este mecanismo el
desarrollo de sus actividades como cuidador.

78 PIERCE, Linda; STEINER ,Victoria y GOVONI, Amy. Op. cit., p. 157-164.
79 KLEMM, Paulay WHEELER, Efinda. Op. cit., p. 38-45.Pag. 38-45.
80 KLEMM, Paula. et al .Cyber Solace: Gender Differences on Internet Cancer Support Groups. En:
Computers in Nursing. Vol. 17, No. 2. (Mar-Abr., 1999); p. 65-72. ISSN 1538-2931.
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4.4 CATEGORIA: H tiempo determinante en la adopcion delas TIC's

Esta categoria surge del andlisis de una de las dimensiones propuestas en la teoria
de la difusion de las innovaciones, en la cual se describe el tiempo como aquel que
Se requiere para que la gente reconozca, adopte y utilice la innovacion, este proceso
depende de las caracteristicas de la persona que reciba la innovacion y para esto
Rogers describe cinco categorias de adopcion de la innovacion. En primer lugar se
encuentran los innovadores, son los primeros miembros de un grupo que adopta
una nueva innovacion. En segundo lugar se encuentran los que adoptan
tempranamente la innovacion. En tercer lugar estan la mayoria que inicia, quienes
probablemente adoptan una innovacion justo antes a la persona que lo hace en la
mitad. En cuarto lugar esta la mayoria que inicia después. Y por Ultimo, el
rezagado®®

Para el andlisis de esta categoria se determino que el tiempo estaria influenciado
por las limitaciones que se tuviesen para la apropiacion de la TIC on-line de acuerdo
a cada caso. Se observo que para algunos de los casos el tiempo era muy
importante para hacer uso constante de la herramienta, asi mismo que el tiempo en
la capacitacion para el manejo de la TIC fue corto en algunos casos y que esto
puede influenciar la adopcion de la TIC on-line. Los mismos casos percibieron que
era la practica el Unico medio para lograr usar adecuadamente la TIC on-line, pero
asi mismo, para realizar esta practica, necesitan invertir tiempo gue en ocasiones no
tienen y que depende de cada caso. Se identifico en varios casos, que el aprender a
manejar la TIC on-line fue facil, mientras que para otros les costo trabajo por falta de
tiempo y otros agregados. En un caso en particular, las dificultades en el
aprendizaje donde necesitarian otras formas de entrenamiento para suplir las
barreras en el manejo de la TIC. Algunos fragmentos de analisis son:

Caso 1. "Creo que todo es muy facil muy claro, ademéas que todo en la vida
es experiencia, es practica porgue si uno no practica se olvidan las cosas,
pero al principio cuando uno esta conociendo todo le parece dificll pero
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cuando uno ya practica uno se vuelve ducho en la materia, y ya por ejemplo
ya no tengo ningln inconveniente para ingresar al blog, ya ahorita yo me
puede defender asi como se mete uno a Hotmall, ya con el blog no tengo
ningun problema para ingresar"

Caso 4. “Ples para ofras personas puede ser suficierte, pero para mi que
tengo dificultades para aprender, entonces a mi si se me hace mas necesario
aprender. Jejgga”

Caso 5: "Siempre se me dificultaba, porque eso es algo muy raro para uno,
es0 si para que Yo le digo, si siempre se me dificultaba porque muchas veces
por €l tiempo, no, no tenia para poderlo hacer en la casa, 0 en ese momento
no tenia sistemas, para yo venir y practicar y ser ya mas habil si me
entiende?, porgue eso es o que uno necesita”

A partir de la teoria de Roggers® en su dimension de tiempo en comparacion con 1o
expresado por los casos de la presente investigacion, se encuentran algunas
similitudes como lo son la clasificacion de los innovadores dependiendo de las
caracterigticas en cada caso como se menciono en el anterior analisis. Se pueden
clasificar los casos en las siguientes categorias; se identifico que la mayoria de
casos son los innovadores que adoptan tempranamente la tecnologia ya que por
cuestiones de facilidades en el aprendizaje y dedicacion lograron tener una pronta
adopcion, pero refieren que aun no domina a la perfeccion la TIC debido al atributo
del tiempo, ya varias veces mencionado como gran limitante para poder apropiar la
TIC on-line y reconocerla como proveedora de soporte social. También se
encuentran otros casos, los cuales son innovadores que adoptan la TIC a largo
plazo por dificultades en el aprendizaje de esta tecnologia, esto se vio en un caso
particular donde las habilidades para recordar lo aprendido eran muy limitadas y se
debia recurrir a otras formas de presentar la informacion, como dejar material de
apoyo en el computador para poder ingresar al Blog, sin embargo estos casos se
encuentran muy motivados en seguir usando la TIC on-line y poderla adoptar con
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propiedad. Finalmente uno de los casos, se puede ubicar en la Ultima categoria de
Roggers, el cual se denomina el rezagado, describiéndolo como aguel que desconfia
de la innovacion y le toma mas  tiempo para adoptar la innovacion, esto se observo
en un caso donde este desde el comienzo se encontraba predispuesto a no utilizar
la TIC, colocando sus datos falsos para mantener una clandestinidad que este caso
referia como necesaria porque desconfiaba del internet.

4.5 CATEGORIA: Las TIC's: Proveedores de confianza e intimidad.

Los casos percibieron el soporte social al identificar la innovacion como la
proveedora de muitiples beneficios como lo fueron: la resolucion de dudas para
mejorar su habilidad en el cuidado, la recepcion de animo por parte de sus pares en
situaciones que consideraban estresantes y la creacion de un ambiente de confianza
gue mativara a la expresion de sentimientos y de dudas.

Algunas fragmentos relacionados con este andlisis son:

Caso 1. "Chévere, fue una cosa muy bonita, fue algo que de verdad uno
aprende en la vida, ademas que ustedes le colocan a uno temas muy
importantes”

Caso 2. “Yo también lo use para hablar con ustedes y con otras compafieras
gue aungue no las conocia muy bien hablabamos de muchas cosas de
distintos temas e intentdbamos darnos todo el animo posible, las
conversaciones eran de temas diferentes”

Caso 5: "Porgue las tutoras siempre estaban con esa energia, como con esa
conviccion de que uno aprendiera si?, estaban siempre en el interés de que
uno aprendiera y no aprendiera por el momento sino que le quedara para uno,
para seguir, no para detenerse sino para seguir”

Caso 22 “Sh embargo era muy enriquecedor ver como podiamos
comunicarnos con todas las demas comparieras dar una palabra e incluso
llegar a hablar de la situaciones de nuestros pacientes”



La disponibilidad que brindan los miembros del blog para poder crear espacios de
confianza e intimidad permitié dar esa voz de aliento en los momentos de necesidad
y también poder conocer a otros gue viven la misma situacion. Vallego83 expresa
gue el soporte social se percibe cuando los individuos logran crear esos lazos de
confianza y se sientes miembros de esa red, esto fue lo reportado por los casos al
poder interactuar de esta manera y obtener ayuda en momentos claves de su vida
personal y labor. Esto mismo se observo en la investigacion de Pierce, Steiner y
otros84 a cerca de brindar soporte social a cuidadores de personas gue tuvieron un
accidente cerebro vascular y a los mismos pacientes a traves del uso de una Web
denominada Caring~\Web site con el objetivo de evaluar el impacto de la Web,
basado en un sistema de apoyo para los cuidadores a través de la “enfermera en
linea”; y la exploracion de los factores que afectan la atencion de las personas con
accidente cerebrovascular, dando como conclusiones gue la participacion en esta
Web y en los foros en linea, son un medio para compartir experiencias,
pensamientos y sentimientos personales con otros. Como se puede observar, los
sitios virtuales pueden llegar a propiciar esos espacios para compartir con otros en
las mismas condiciones y como lo expresan las autoras en este estudio, esta
experiencia de cada cuidador en poder reunirse y sentirse conectado contribuyen a
hacer posible la supervivencia al tratamiento y a las situaciones estresantes del
cuidado, esto mismo fue referido en la presente investigacion. Igualmente la
literatura cita que el soporte social 0 el apoyo social deben proporcionar un apoyo
emocional, una asistencia tangible o informacion real para facilitar el afrontamiento
de la vida cotidiana.

4.6 CATEGORIA: Innovacion y oportunidad para lainteraccion

Los casos perciben a las TIC's como  herramientas novedosas a comparacion de
otras tecnologias (teléfono) que pueden adaptarse a sus necesidades particulares,
encontrando beneficios en la interaccion con otros, la resolucion de dudas a partir de

83 VALLEJO Julio. Op, Cit. p.44

84 PIERCE, Linda. et al. Caregivers Pull Together and Feel Connected in Caring for Persons with

Stroke. En: Journal of Neurascience Nursing. Vol. 36, No. 1 (Feb., 2004); p. 32-39. ISSN 0888-0395.
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la situacion de cuidado y ventajas como la ganancia de tiempo al no requerir un
desplazamiento. También se identifica que para el manejo de una herramienta
novedosa existen condiciones que pueden dificultar la aprehension de esta, como lo
son la capacitacion en su uso, €l entrenamiento constante y las limitaciones en
tiempo de inversion para estas actividades.

Algunos fragmentos de andlisis fueron:

Caso: 1. "Es algo nuevo para mi, es novedoso y bueno porque ples ya no
tiene uno el medio del teléfono o de hablar personalmente y es dificil.
Entonces ples si uno tiene este medio para comunicarse por el blog, ples es
una cosa positiva y buena”

Caso 3. "En principio para mi fue una novedad porque la verdad que yo

nunca habia, a pesar de que he mangjado durante muchos afos
mientras trabaje el computador nunca habia tenido la oportunidad de crear
un blog"

Caso 4. “A mi me parece muy interesante, cuando yo estoy enferma, a veces
estoy mal y no puedo caminar facil, eee, la persona que me suple con mi
mamitano esta , tampoco puedo ir en ocasiones y cuando yo esté mas
vigja, entonces me parecid un descubrimiento muy grande, donde a
través de internet ydel  blog pueda comunicarme con las comparieras,
pueda hacer preguntas,. Me  parece muy interesantisimo, lo que pasa
es...aprender.”

Roger85, en su teoria de la difusion de las innovaciones, refiere a la Innovacion
Ccomo una idea, préactica u objeto que es nueva para el individuo y los miembros de
su red social. Describiendo de esta: los aspectos positivos (ventajas relativas) que
tiene con respecto a otras innovaciones, si se adapta (compatibilidad) a la
necesidades y caracteristicas de la poblacion, cuales son las necesidades de

85 SILES, Ignacio. Op. cit., p. 73-82.
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educacion o entrenamiento que se necesitan para adoptarla (complejidad), se puede
confiar en los aportes y uso de esta innovacion (fiabilidad) y se facilita evaluar los
resultados obtenidos con la implementacion de la innovacion (observabilidad). 86
Para determinar esta categoria se tomaron aspectos en cuanto a si la TIC on line era
novedosa en comparacion con otras experiencias previas, ademas se tuvo en
cuenta todas las implicaciones que se requerian para gque esta innovacion fuese
usada o no, tales como los beneficios obtenidos con esta innovacion, los recursos
necesarios para hacer uso de ella como computador e internet, el tiempo requerido
para usarla apropiadamente y la seguridad para hacer uso de ella en las
necesidades de cada caso.

Es evidente que la TIC on line fue identificada como algo novedaso, donde a partir
de cada caso se encontraban beneficios en su uso como lo son la interaccion con el
otro y la resolucion de sus dudas a partir de su situacién como cuidadores. Como lo
menciona Rogers dentro de los componentes de la innovacion se encuentra
determinado uno de sus aspectos como o es tiempo, este tiempo relacionado con la
complejidad que tiene el aprender a manejar la TIC de la mejor forma, esto es muy
importante como se puede observar para gque el sujeto haga uso adecuado de la TIC
y le encuentre un significado a este, convirtiéndolo en la apropiacion de la TIC on
line y su posterior difusion.

Los mismos casos expresan que el tiempo es una limitante para lograr manejar
adecuadamente la TIC e interactuar constantemente con sus pares por este medio.
Esto mismo se relaciona con la investigacion de Pierce, Steiner y Govoni.87 Donde
las investigadoras querian determinar si los cuidadores estaban dispuestos y eran
capaces de usar Caring~Web®©, una intervencion en Internet para el apoyo, desde
Su casa con la conexion de Internet durante 3 meses, este estudio esta relaciona
con el anteriormente citado de estas autoras. Dentro de sus hallazgos hay aportes
muy importantes que sustenta la presente investigacion en aspectos como lo son el

86 Ibid,
87 PIERCE, Linda; STEINER ,Victariay GOVONI, Amy. Op. cit., p. 157-164.
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entrenamiento para el manejo de a TIC ya que en esta investigacion el tiempo de
capacitacion fue corto en comparacion a la investigacion de Pierce, Steiner y
Govoni, asi mismo como la forma de brindar este entrenamiento donde las
investigadoras determinaron que la instruccion en el hogar sobre el uso de laweb y
guia al usuario por escrito eran fundamentales para el éxito de esta intervencion,
cosa gue no fue similar a esta investigacion ya que no se realizo un documento que
sirviese como guia y recordatorio luego de las capacitaciones. También es de
rescatar que en el estudio de Pierce, Steiner y Govoni88, relacionandolo con el
aspecto de la compatibilidad que menciona Rogers en la presente investigacion, se
noto que aspectos como los recursos eran un factor importante para la adopcion de
la innovacion, en todos los casos no es evidente pero si es una limitante.

En otro aspecto la TIC on-line es compatible con las necesidades expresadas por los
casos, ya gue se menciona gue esta herramienta brinda la opcion de ganar en cierta
forma tiempo, el cual es un factor muy importante para desarrollar las actividades
propias del cuidado, percibiendo a esta TIC on line como una fuente facil para no
tener que desplazarse de su hogar e invertir el tiempo en consultar o practicar mas
tiempo el manegjo de la herramienta. Esto mismo ocurrié en el estudio de Pierce,
Steiner y Govoni89, donde concluyen que las intervenciones basadas en la Web
pueden ser especialmente (tiles para proporcionar apoyo adicional e informacion a
los cuidadores que tienen dificuitades como lo son la falta de tiempo, la ubicacion
geogréfica o el transporte combinandolo con dificultades en la falta de un cuidador
sustituto.

4.7 CATEGORIA: Los aspectos socio-culturaes influyen en la apropiacion de
las Tic’'s y la obtencion de soporte social.

Los casos perciben que para €l logro de un apropiado uso de las TICs y la
obtencion de soporte social por este medio, es necesario reducir las necesidades y
limitaciones que tienen los cuidadores familiares para poder acceder y hacer uso de

88 FE)IERCE, Linda; STEINER ,Victoriay GOVONI, Amy. Op. Git., p. 157-164.
89 ibi
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las tecnologias. Estas necesidades estan relacionadas con la ausencia de recursos
disponibles (computador e internet), las creencias culturales en torno al uso del
internet vy las dificultades propias en el aprendizaje. Los casos identificaron como
aspecto importante para el logro de dicha apropiacion y obtencion de soporte social,
la continuidad en el uso de las TIC's y la generacion de mas conocimientos con
relacion al manejo de las herramientas novedosas. Algunacs fragmentos relacionados
fueron:

Sub-Categoria: Recursos econdémicos disponibles:

Caso 3: "Desafortunadamente no se ha podido establecer digamos como un
contacto directamente con las comparieras que estamos asistiendo al taller
porque pues no todas tenemos computador y pues es imposible uno lograr
tener una interaccion por este problema por la falta de los computadores”

Caso 1. "No la verdad que yo eso a mi esos internet no me gustan, ese
pedazo no, a mi me da pereza, y pereza, es pereza, voy a mirar cuando me
llegue mi plata voy a ver si me compro el computador porque eso hace mucha
falta, eso ya no es un lujo sino una necesidad, porque aunque no he
intentado no me gusta ir a los cafés alla a durar horas no poder entrar y
estresarme de ver como todos esos muchachitos manegjan esos
computadores a las mil maravillas"

Caso 3. “Hay ofras situacion que es la situacion economica, ayuda
muchisisismo, porque para unas personas el dinero no es suficiente uno
tiene que ser muy consciente de eso, que no todo el mundo tiene el suficiente
dinero para ir a sentarse en un café y pagar un nimero determinado de
horas”

Sub-Categoria: Influencias Culturales
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Caso 3: “Es como mas o menos un familiar o algo del, del digamos del
facebook aun cuando a mi. .. yo no lo sé manejar porque pues no me gusta
por muchas cosas asesinatos y cosas por intermedio del facebook entonces
yo no lo tengo”

Caso 4: “En cambio con el blog de la universidad somos nosotras, son las
profesoras y las comparieras y los profesores, es méas privado, eso es muy
bueno..a no, por el blog de la Universidad es muy diferente que por €l
facebook, si me da miedo, en cambio con el blog es mas privado es entre
NOSOLras eso Si me gusta gque no va atener acceso cualquier persona ™

Sub-Categoria: Dificultades para el Aprendizaje

Caso 5. “Me demoro en entender, a mi me cuesta trabgjo, aunque con las
indicaciones que tu me dejaste en el correo eso esta muy bien, porque uno
puede ir resolviendo paso a paso cada cosa, las indicaciones decian como
prender el computador mmm lo de la pagina de crénicos, luego como seva al
blog y mi instructora de la casa, €ella me dejo en el tablero el blog, para
cuando yo fuera a abrir solo fuera darle click al blog y ya'

Sub-Categoria: Motivacion para recibir soporte social por medio de TIC's on-
line.

Caso 1. "Eso fue un aprendizaje bien bonito, entonces ojala que esto
continlie, porque sirve, pues a mi personalmente a mi me gusto y me motivo.
Ples seguramente ahora que me consiga mi computador ya pues andara uno
metido en el rollo, si claro”

De acuerdo a la informacion obtenida de los casos de lograron identificar varias sub

categorias que surgen a partir de esas necesidades y limitaciones que identificaron
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las cuidadoras como factores que afectan en gran medida el uso de la TIC y la
obtencidn de soporte social.

Sub-Categoria: Recursos econoémicos disponibles.

En esta categoria se resaltar que mas de la mitad de las cuidadoras contaban con
computador y acceso a internet, sin embargo el ingreso al blog fue muy limitado por
parte de estas. En cambio para otras cuidadoras, €l asistir a un café internet para
ingresar a la herramienta no solo implicaba tiempo y miedo al no poder ingresar, Sino
el hecho de invertir dinero era una pieza fundamental que limitaba de manera
significativa la interaccion con la innovacion. En el estudio de Pierce, Steiner y
Govoni90, se contaba con los recursos necesarios para brindar su intervencion
como lo son el computador v el internet, aspectos muy ligados a la sociedad donde
se desarrdllo dicha investigacion, ya que expresan que algunos cuidadores
necesitan apoyo y servicios de educacion pero no tienen las habilidades o los
recursos para beneficiarse de las intervenciones basadas en la Web. Pero esto esta
cambiando ya que el acceso a Internet se hace mas facil, situacion que en nuestro
pais no es similar dadas por circunstancias econdmicas de la poblacion y la
presencia de necesidades en poblaciones mas vulnerables y de escasos recursos,
esto es muy similar a lo encontrado en un meta analisis construido por Klemm,
Paula, Bunnell y otros %" a cerca de una revision literaria investigativa sobre grupos
de apoyo en linea en Cancer, donde obtuvieron 10 articulos en relacion a este tema
y dentro de sus conclusiones, en una de las variables denominada “barreras’,
determinaron gue las limitaciones para la participacion de los pacientes en grupos de
apoyo en linea incluyen la posesion de un ordenador, mddem, software de
comunicacion y el acceso a una cuenta de Internet, esto no solo para los paciente
Sino para los cuidadores.

90 PIERCE, Linda; STEINER Mctoriay GOVON, Amy. Op. cit., p. 157-164.
91 KLEMM, Paula, BUNNELL Dyane, CULLEN Maureen. et a. Online Cancer Support Groups: A
Review of the Research Literature. En: CIN: Computers, Informatics, Nursing. Vol. 21, No. 3 (IMy-
Jun., 2003); p. 136-142. ISSN 1538-2931...
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Dentro de los casos se hace referencia como el acceso para un joven puede durar
entre 5 y 15 minutos, pero para ellas esos 15 minutos pueden convertirse en horas,
facilitando que el tiempo pase y de su mano la cuenta aumente, no todas las
cuidadoras tienen los suficientes recursos econdmicos para pagar las horas de
acceso que demanda y mucho menos cuentan con dinero para comprar un
computador y pagar la conexion a internet. De este modo se puede decir que los
recursos juegan un papel importante para lograr brindar el soporte deseado con el
uso de las TIC on-line como es en este caso y fue una de las razones con mayor
peso para que las cuidadoras no usaran con frecuencia la herramienta virtual,
influyendo esto en la adopcion de la tecnologia como lo refiere Rogger,92 ya que
dentro del sistema social, los recursos econdmicas son un factor cultural que
interviene en la adopcion o rechazo de la innovacion.

v’ Sub-Categoria: Influencias Culturales

En esta categoria se hace énfasis en como las experiencias con otras redes
virtuales pueden convertirse en limitantes o barreras para la creacion y el acceso al
blog. B hecho de tener contacto con noticias, comentarios y exponer alguna
informacion considerada como privada, genera angustia, limita la interaccion, e
incluso puede llegarse a convertir en una negacion rotunda de acceso a la
herramienta virtual, tanto asi que una de las cuidadoras que participd, cambio su
nombre y algunos de sus datos para mantenerse en clandestinidad durante la
intervencion.  Esta situacion es similar a los resultados encontrados por
Gundwardena, Lewis y Saadawi93 en donde los cuidadores familiares de nifios con
cancer que usan internet como medio de soporte, refirieron una disipacion para su
uso, pero sentian algiin tipo de temor debido a que existen algunas precauciones
propias de seguridad en relacion a las interacciones virtuales, y ademas temian de
como la informacion suministrada fuera la adecuada y no uilizada para medios
diferentes en los cuales ellos no estaban interesados, tales como robaos, publicidad o

92 SILES, Ignacio. Op. cit., p. 73-82
93 GUNDWARDENA, Sriya; LEWS, Deborah y SAADAW, Gilan. Caring Connection. Developing an
Internet Resource for Family Caregivers of Children With Cancer. En: GN: Computers, Informatics,
Nursing. Vol. 23, No. 5(Sep-Oct., 2005); p. 265-274. ISSN 1538-2931.
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enganos oon relacion a tratamientos y nuevas alternativas de “curacion” de la
enfermedad. Sin embargo, las condiciones de seguridad y privacidad de la
informacion manejada en el blog, permitieron quitar muchos de los miedos e
inseguridades de las cuidadoras y facilitaron la interaccion en el mismo, sin
desconocer que algunas siguen pensando que por ese medio virtual no es prudente
ni apropiado exponer informacion que no todos deben saber, incluso sus
comparieras y tutoras.

v' Sub-Categoria: Dificultades para el Aprendizaje

v

Dadas las circunstancias particulares de los casos presentes en la investigacion con
relacion al aprendizaje, se hace necesario resaltar en esta categoria algunas
situaciones que dificultaron la instruccion en el manejo de la TIC on-line.

En todos los casos se evidencia la dificultad en el aprendizaje para el dominio del
internet y el blog a pesar de contar con un conocimiento previo en uso de
herramientas informéticas. Se habla como principal dificultad la falta de atencion en
las capacitaciones, asi como una deficiencia en la aplicacion de los conocimientos
para dar uso a lo aprendido, impidiendo el olvido de la informacion, olvido que es
muy frecuente en las cuidadoras a razon de la edad y la falta de la estimulacion de la
memoria con una mayor frecuencia, esta informacion es semejante a la hallada por
Cudney, Weinert y Winters94, quienes aseguran que la informacion que se publica
en lugares online debe desglosarse y adaptarse a las necesidades de cada uno de
los miembros de la website, ples las condiciones de aprendizaje y compresion no
son similares en todas las situaciones .

Especificamente, en uno de los casos existio una dificultad mayor a la referida por el
resto de los cuidadores, tratandose de una cuidadora sobreviviente a un Evento
Cerebro Vascular que le dejo como consecuencia una pérdida en la habilidad de
memorizar cosas Y dificultad en el aprendizaje, factores que limitaron la captacion de

94 CUDNEY, Shirley; WEINERT, Qlarann y WINTERS, Charlene. Op. cit.,, p. 7-15.
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la informacion suministrada para el manejo del blog y el acceso de la cuidadora a la
herramienta virtual, obligando a la generacidn de estrategias especiales que
permitieran que la informacion fuera presentada de una manera que €lla la pudiese
comprender y conservar para los momentos en que las investigadoras no la
acompanaran.

v' Sub categoria: Motivacion para recibir soporte social por medio de TIC's
on-line.

La presencia de expresiones de los casos con relacion al continuar con el uso de la
TIC on line se podria relacion con el logro de la apropiacion de la tecnologia, sin
embargo se sabe que varios casos no hay logrado identificar a esta herramienta
Ccomo proveedora de ese soporte social debido a la falta de tiempo y otros factores
culturales y sociales. A pesar de ello, ha llenado en cierto grado sus expectativas
para seguir consultdndola y adecuandola como una nueva herramienta para la
resolucion de sus necesidades.

Los casos perciben que este espacio no se debe dejar, ya que se encuentran
motivados puesto que han logrado beneficios personales a través de esta
tecnologia, la interaccion con sus pares por otro medio diferente a lo presencial y el
descubrir nuevas formas de obtener informacion clara y agjustada a sus necesidades.
Esto se relaciona con lo encontrado en una investigacion realizada por Monnier,
Laken y Carter95, a cerca del uso de un sitio web para personas con cancer y sus
cuidadores. Donde estos se encantaban dispuesto y motivados a hacer uso de este
forma de obtener informacion, ya que dentro de los resultados se encontrd gque este
sitio web fue muy consultado para recibir informacion sobre temas relacionados con

95 MONNIER, Jeannine, Ph; LAKEN, DMerilyn, PhD, RNy CARTER, Cindy L. PhD. Patient and
Caregiver Interest in Internet-Based Cancer Services. En: Cancer Practice. Vol. 10, No. 6 (Nov-Dic.,
2002); p. 305-310. ISSN 1523-5394.
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el cancer, como por ejemplo, el tratamiento y la posibilidad de interactuar con los
profesionales de la salud para la resolucion de dudas, contribuyendo a la
disminucion de visitas al hospital por motivos que podrian ser resueltos por este
medio. Asi mismo, las autoras concluyen que los participantes se encuentran muy
motivados a seguir usando esta forma de comunicacion para encontrar multiples
beneficios.



5. CONCLUSIONES

La percepcion de los cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica
respecto al uso de tics para obtener soporte social es satisfactoria, al identificar a
estas como un medio novedoso por medio del cual la interaccidn con atros es la
mayor fuente de soporte en blsqueda de informacion necesaria para €l cuidado y
compartir con otros sobre temas diversos. A través de estas tecnologias los
cuidadores ven a los profesionales de la salud como los principales entes de
informacion veraz y Util que promueven la confianza para lograr la resolucion de
dudas y €l proponer nuevos interrogantes. Las limitaciones en tiempo y en recursos
son las predominantes al momento de hacer uso de las TIC's, ya que los cuidadores
requieren invertir tiempo para aprender a usar la tecnologia, pero también la
identifican como un medio que acorta las distancias en comunicacion con otros
espacios. De igual forma el soporte social a traves de este medio esta limitado por
los recursos econdmicos al no poder contar con los elementos béasicos para llegar a
la tecnologia (computador e internet), dificultando el acceso y el uso.

Una manera efectiva de brindar soporte social a los cuidadores familiares de
personas con enfermedad cronica es por medio de las TICs en el caso particular
las TIC’s on-line las cuales permiten atras formas de comunicacion diferentes a las
convencionales, la interaccion de todos los miembros y la posibilidad de obtener
respuestas oportunas alas necesidades que se presentan.

La Interaccion por medio de las TICs on-line es identificada por los cuidadores
familiares de personas con enfermedad cronica como una experiencia novedosa,
oportuna y Util para establecer comunicacion con otros y adquirir conocimientos que
mejores sus acciones de cuidado.

Los cuidadores familiares ven a la TIC on-line como un instrumento ideal para
plasmar y encontrar respuesta a las inquietudes propias del cuidado como lo son:
informacion entorno a patologias, administracion de medicamentos Yy alternativas de
cuidado. Ademés el chat permite la interaccion social entre sus miembros y genera
un ambiente de confianza para la expresion de sentimientos y emociones en torno a
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la carga que resulta del cuidado de la persona enferma, identificandose como una
fuente para encontrar soporte por medio de la recepcion de palabras de aliento e
informacion precisa de acuerdo a sus necesidades.

Es indispensable contar con todas los recursos (computador e internet) para lograr
tener un adecuado acceso y uso a las TICs on-line. Sendo una limitante para los
cuidadores colombianos, puesto que las condiciones socio-econdmicas actuales
aun no permiten la facil adquisicion de estos recursos.

Las muitiples actividades que conlleva ser un cuidador familiar y las actividades
propias del hogar, son una limitante importan en lo relacionado a investir el tiempo
necesario para poder apropiarse de la herramienta. Asi mismo la capacitacion para
el mangjo de esta, debe ser amplia para lograr que todos los cuidadores sean
capaces de usarla adecuado de manera independiente.

La Teoria de Rogers facilita la comprension de la manera como los individuos
adoptan las innovaciones que para este caso son las TICs on-line, pues permite
analizar desde sus categorias los diferentes fenomenos que giran alrededor de la
adopcion de elementos gue son nuevos para un individuo o un grupo y que les deja
beneficios significativos.
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6. RECOMENDACIONES

Se hace indispensable que las entidades prestadoras de servicios de la salud
incluyan dentro de las intervenciones propuestas para la atencion de las personas
con enfermedad cronica a la familia, principalmente al cuidador principal,
brindandoles apoyo y educacion para mejorar su habilidad de cuidado, siendo las
TIC's una estrategia novedosa que podrian tener resultados positivos en los
cuidadores.

Es importante que desde la academia se incluya la identificacion de los cuidadores
familiares de personas con enfermedad cronica, como seres que requieren de
educacion y acompafiamiento continuo. Ademas se hace necesario que dentro los
planes académicos se cuente con una orientacion en el uso de las TIC's, facilitando
futuras intervenciones de salud que estén a la vanguardia, pero que sobre todo se
adapten a las necesidades de los cuidadores.

Se recomienda seguir realizando investigaciones de este tipo, teniendo en cuenta
gue la metodologia de estudios de casos se vuelve un referente importante para
identificar cada una de las situaciones que existen en las personas que acceden a
las TIC's online como medio de soporte social, teniendo en cuenta que en el pais
son muchas las variables que limitan el acceso. Ademas la ausencia de
investigaciones Latinoamericanas basadas en esta tematica invita a que se explore
mucho mas a fondo este tema.

Es importante que las futuras investigaciones incluyan un grupo mas grande en
donde la poblacién elegida sea mas representativa, incluyendo la participacion de
cuidadores del género masculino.

Por otro lado se hace necesario que los periodos de capacitaciones de los nuevos
usuarios del blog tenga un periodo mas extenso, a fin de que exista un mayor
dominio en el manejo de la herramienta virtual, ademés de contar con un material
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fisico (cartillas, documentaos virtuales u otros) gue refuercen los procesos aprendidos
durante los encuentro presenciales sobre el ingreso y uso del blog.

Se recomienda clasificar la informacion seleccionada de fuentes confiables y
adaptarla a las caracteristicas de los cuidadores, con €l fin de que se mantenga €l
interés que se ha generado hasta el momento.

Se sugiere asesoria de un experto en recursos informaticos que proporcione
asesoramiento para la consecucion de un sistema operativo con caracteristicas
similares al blog, que permita llevar un registro mas estricto de las interacciones
realizadas por cada uno de los miembros que acceden a la herramienta virtual.

Es importante que el Grupo de Cuidado al Paciente Crénico y su familia siga
incentivado desde el pregrado a los estudiantes a ser miembros activos de los
semilleros de investigacion, para que ellos sean pioneros de investigaciones que
puedan contribuir en gran medida a la exploracion de las nuevas formas de
intervenir a los cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica bajo el
uso de nuevas tecnologias que estan a la mano y que aun no han sido usadas en el
contexto colombiano.

Se recomienda que dentro del Programa Cuidado a los cuidadores se integre esta
TIC on-line para que todos los cuidadores familiares que asisten a los talleres hagan
parte de esta comunidad on-line y reciban los benéficos como la interaccion con sus
pares por otro medio como se observo en la presente investigacion, generando asi
nuevas formas de proporcionar soporte social.



ANEXOS
ANEXO A

FORMATO DE CARACTERIZACION DEL CUIDADOR FAMILIAR- Grupo de
Cuidado al Paciente Crénico y su Familia.

UNIVERSIDAD N ACION 4 {. DE COLOMBIA

SEDE BOGOTA =
FACULTAD DE ENFERMERIA
GRUPO CUIDADO AL PACIENEE CRONICO Y SU FAMILIA

CARACTERIZACI

N CUIDADORES

1. GENERO
Masculino
Femenino

EDAD DEL CUIDADOR
Menor de 17

De 18 a 35

De 36 a 59

Mayor de 60

Y googy Ag

TENIENDO EN CUENTA LOS GRUPOS DE
EDAD ANTERIORES, LA EDAD DEL
RECEPTOR DE CUIDADO ES:

0 Mayor que el rango de edad del cuidador.

O Del mismo rango de edad del cuidador.

J Menor que el rango de edad del cuidador.

1. SABE _EER Y ESCRIBIR
1 Si O No

3. GRADCQ DE =SCOLARIDAD
iJ Primaria incompleta

[J Primaria completa

[0 Bachillerato incompieto
Bachillerato compieto
Técnico

Universidad incompleta
Universidad completa

ESTADO CiVIL
Soltero (a)
Casado(a)
Separado(a)
Viudo(a)

Union libre

OCUPACION

Hogar

Empleado (a)

Trabajo independiente
Estudiante

Otros

ESTRATO DE SU VIVIENDA
Estrato 1
Estrato 2

go® gopooN DOoooe oooo

B Estrato 3
1 Estratc 4
1 Estrato 5
[0 Estrato 6

9. CUIDA A LA PERSONA A SU CARGO
DESDE EL. MOMENTO DE SU DIAGNOSTICO
[0 Si E No

10. TIEMPO QUE LLEVA COMO CUIDADOR
1 0 a 6 meses

O 7 a 18 meses

O 19 a 36 meses

0 Mas de 37 meses

11. No. DE HORAS QUE USTED CREE QUE
DEDICA "DIARIAMENTE AL CUIDADO

71 Menos de 6 horas
El 7 a 12 horz=s

O 13 a 23 horas
O 24 horas

12. UNICO CUIDADOR
O Si ®No

13. APOYOS CON QUE CUENTA:

14. RELACION COCN LA PERSONA CUIDADA
O Esposo (a)

O Madre/ padre

O Hijo (a) -

O Abuelo (a)

0 Amigo (a)

®E Otro

15. DX{S) PACIENTE:




ANEXOB

Universidad Nacional de Colombia
Facultad de Enfermeria
Grupo de Cuidado al paciente crénico y su familia

CONSENTIMIENTO INFORMADO DE LA PARTICIPACION EN LA
INVESTIGACION

Yo acepto participar en
la investigacion “Percepcion de Soporte social de cuidadores
familiares de personas con enfermedad cronica que usan
Tecnologias de la Informacién y la Comunicacion en salud (TIC's), |
semestre 2010”, que estan realizando las estudiantes del semillero de
investigacion del Grupo de cuidado al paciente cronico y su familias de la
Facultad de Enfermeria de la Universidad Nacional de Colombia.

Me han explicado que el estudio permitira identificar si el uso de la TIC
propuesta brinda soporte social para nosotros los cuidadores familiares.

De igual forma, sé que esto contribuira a la formacion profesional de los
estudiantes de enfermeria y a la construccion futura por parte del Grupo
de cuidado la paciente cronico de una TIC por medio de la web que
brinde soporte social con el uso de tecnologia de punta.

Me han informado también, que esta investigacion consiste en el manejo
de una pagina virtual (Blog) por medio de la cual se podra crear una red
de apoyo entre los cuidadores, estudiantes del semillero y docente del
Grupo de cuidado al paciente cronico y su familia. Para lo cual primero se
hara una capacitacion en el manejo de dicha pagina y luego el uso
constante de esta.

Finalmente, se que la informacion sera utilizada de manera confidencial y
solo para fines académicos de esta investigacion y que el mayor beneficio
para nosotros sera la satisfaccion de haber participado en la contribucion
al desarradllo de la investigacion en enfermeria y poder seguir contando
con esta red de apoyo por el medio virtual.

C.C

FHrmay Documento del participante en la investigacion



ANEXO C
CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

Investigacion Percepcion de Soporte social de cuidadores familiares de personas con enfermedad cronica que

usan Tecnologias de lalnformaciéon yla Comunicacién en salud (TIC s),

TIEMPO (Semanas)

FASES OBIJETIVO ACTIVIDAD A DESARROLLAR RECURSOS
5
Identificar y analizar el estado del arte , . o N
o, i 1, Busqueda de literatura tanto en idioma espaiiol, i
FASE 0: con relacién alos temas relacionados Bases de datos y revistas

PLANEACION DE LA
INVESTIGACION Y
PRESENTACION DE

con la investigacion: soporte social,
TIC, cuidador familiar, persona con

enfermedad crénicay la teoria de

como en ingles y portugués con una fecha de
publicacion mayor al afio 2000. 2. Recoleccion de

articulos que cumplan con estos criterios y
posterior anadlisis de la informacién para redactar

electrénicas de la
Universidad Nacional de
Colombia.
Investigadoras

ANTEPROYECTO Difusién de las innovaciones de L. ) ) o,
el marco teérico de la investigacién.
Rogers.

Seleccionar a los cuidadores * Consentimiento
familiares participantes en la 1. Divulgacion de la investigacidn en el programa informado impreso para

FASE 1: investigacién por medio del cuidado a cuidadores. 2. Entrevista con los su diligenciamiento

SELECCION DE LA cumplimiento de los criterios de cuidadores familiares interesados en participar. 3. * Investigadoras
MUESTRA inclusién, siendo estos participantes Explicacidon de la investigaciéon y conocimiento del | *aula de informadtica para

representativos dentro del Programa

cuidado a cuidadores.

consentimiento informado por parte de los

participantes en la investigacion..

el encuentro con los

cuidadores interesados.




1

. seleccion de una TIC novedosa para brindar
creacion de la TIC

FASE 2: DISENO DE
LA HERRAMIENTA
VIRTUAL
INTERACTIVA BLOG

seleccionada para brindar soporte

seleccion y creaciéon de la TIC

social

seleccionada.
correo electréonico en una pagina web de servicio

soporte social online. 2
2.1 Creando de una cuenta de

gratuito anombre del grupo de cuidado al
paciente crénico y su familia:

paratucuidadoenlinea@ gmail.com.

Blogger.
2.3 Diligenciamiento de la informaciéon que se
requiere para la creacion del espacio virtual.
2.4 Modificaciones en el blog: Habilitacidén de la

seguridad.
2.5 Nombre del blog “Para tu cuidado en linea”.
2.6 Creacion de diferentes secciones: Foros de
discusion semanal, Temas de interés, Chat-
cuidado, Foro de preguntas y sugerencias, Blogs de

los miembros del grupo y contador de visitas.

1. Primera sesiéon de capacitacion, intensidad

2.2 Creacion del blog en el portal de internet
* Computadores con

* Investigadoras.

acceso ainternet.

FASE 3:
CAPACITACION EN
EL MANEJO DE LA
HERRAMIENTA

VIRTUAL
INTERACTIVA BLOG

capacitar a los participantes en la
investigacion en el manejo de la TIC
seleccionada para brindar soporte

social

horaria de 3 horas por cada sesion.
1.1 Creacion de Blog personal: modificaciones de
perfil segin preferencia.
1.2 Reconocimiento de las partes del Blog.
1.3 Ser miembro del Blog “Para tu cuidado en
linea”.
2. Segunda sesion de capacitacidn.
2.1 Exploracién del Blog del grupo e identificaciéon
de sus secciones.

2.2 Participacién de cuidadores familiares en el
chat cuidado, foro de bienvenida, habilitacién del
video musical de la semana, visita a Blog de

compaferos.

* Aula de informatica.

* Computadores en buen
estado con acceso a
internet.

* investigadoras

Postgrados de Enfermeria.

2.3 Interaccidn entre los participantes sin ayuda

de las investigadoras.
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2.4 Comprobacién del manejo individual del Blog

por parte de los participantes.

FASE 4:
IMPLEMENTACION
Y SEGUIMIENTO DE
LA HERRAMIENTA

VIRTUAL

INTERACTIVA
BLOG COMO
ESTRATEGIA DE
SOPORTE SOCIAL

Implementary seguirla TIC
seleccionada en los cuidadores
familiares participantes en la

investigacion.

1. Establecimiento de 1 foro semanal (duracién en
el Blog del Grupo de 8 dias), a cerca de temas
sugeridos por los participantes o de libre
disposicién por las investigadoras.

2. Foro continlo de preguntas o sugerencias.

3. Horarios de atencién en el chat por parte de las
investigadoras: lunes a viernes de 7-9 pm, sabados
y domingos de 10 am — 5 pm horario continuo.
4. Revision diaria del Blog para responder
oportunamente alas preguntas o sugerencias de
los participantes.

5. Seguimiento del uso del Blog: contador de
visitas (registro diario y mensual de visitas) y diario

de campo.

*computador con acceso
ainternet

* Investigadoras.

FASE 5:
RECOLECCION DE
INFORMACION

Recolecciéon de la informacién de
cada caso por medio de una
entrevista semiestructura, el

contador de visitas , el formato de

caracterizacion del cuidadory los

diarios de campo

1. caracterizar a los cuidadores participantes por
medio del Formato de caracterizacion del cuidador
elaborado por el grupo de cuidado al paciente
cronico y su familia. 2. determinar por medio del
contador de visitas.e N. de Visitas diarias
generalese N. de visitas mensuales generalese N.
de comentarios realizados por persona en foros y
material puesto en el Blog sobre los temas de
inquietud.3. Aplicacién de una entrevista se mi-
estructurada, donde se preguntara a cerca de la
experiencia individual de los participantes ante el
uso de la TIC seleccionada. Estas entrevistas seran

grabadas y transcritas textualmente.

*Investigadoras.
*Cuidadoras participantes
*grabadora para

entrevistas
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FASE 6:
ANALISIS DE LA
INFORMACION

analizar la informacién encontrada a
partir de la entrevista de cada caso,
para darrespuesta a los interrogantes

iniciales de la investigacidn

1. realizar una matriz de analisis donde se
expresen las categorias a analizary la informacidn
de cada entrevista. 2. e A partir de esto se

dard respuesta a las hipdtesis que guian la

investigacion a cerca de ¢Por que las personas
reconocen el soporte social por medio de las
TIC's?, éComo las personas logran obtener soporte
social por medio de las TIC's.? y como por medio
del uso, el acceso y la apropiacién de una
tecnologia de la informacién y la comunicacién en
salud (TIC's) se brinda soporte social a cuidadores
familiares de personas con enfermedad crédnica. 3.
plantear recomendaciones a partir de el anélisis y
discusion para proximas investigaciones en esta

drea poco explorada

*Informacion recolectada
(grabaciones).

*Investigadoras.

*Tutor de la Investigacidn.

*Computador

89




BIBLIOGRAFIA

BAELO ALVAREZ, Roberto y CANTON MAYO, Isabel. Tecnologias
de la Informacion y la Comunicacion en la Educacion superior: Estudio
descriptivo y de revision. En: Revista Iberoamericana de Educacion.
No. 50 (Nov., 2009); p. 7—10. ISSN 1022-6508.

BARRERA, Lucy. et al. Cuidado a los cuidadores familiares de
personas con enfermedad cronica. Ed.Universidad Nacional de
Colombia. Facultad de Enfermeria. 1™ Edicion. 2010. ISBN: 978-958-
714-391-6.

BARRERA ORTIZ, Lucy, PINTO AFANADOR, Natividad y SANCHEZ
HERRERA, Beatriz. Hahilidad de cuidado de cuidadores familiares de
personas con enfermedad cronica: comparacion de génercs.
Actualizaciones en Enfermeria. 2006; 9(2):9-13 ISSN: 0123-5583.

BARRERA Lucy. et a. Habilidad de cuidadores de personas con
enfermedad cronica: Mirada internacional. En:_Revista Aquichan. Vol.
6, No. 1 (Od., 2006); p. 22-33. ISSN 1657-5997.

BARRERA, Lucy. et al. La habilidad de cuidado de los cuidadores
familiares de personas con enfermedad cronicac un estudio
comparativo de tres unidades académicas de enfermeria. En: Revista
Investigacion y Educacion en enfermeria. Vol. 24, No. 1 (Mar., 2006);
p. 36-46. ISSN 0120-5307.

BARRERA, Lucy; PINTO, Natividad y SANCHEZ, Beatriz. Reflexiones
sobre el cuidado a partir del programa “cuidando a cuidadores”. En:
Revista Aguichan. N° 1 (5) (Oct., 2005); p. 128-137. ISSN 1657-5997.

BAZO; Maria Teresa; DOMINGUEZ A, Carmen. Los cuidados
familiares de salud en las personas ancianas Y las politicas sociales.
Revista espafiola de investigaciones sociologicas, ISSN 0210-5233,
NP 73, 1996, pags. 43-56



10.

11

13.

14.

15.

BEITZ, Janice y GOLDBERG, Earl. The Lived Experience of Having A
Chronic Wound: A Phenomenologic Study. En: MEDSURG Nursing.
\Vol. 14, No. 1(Feb., 2005); p. 51-62. ISSN 1092-0811.

BRENNAN, Patricia; MOORE, Shirley y SMYTH, Kathleen. Computer
Link: Electronic support for the home caregiver. En: Advances in
Nursing Science. Vol. 13, No. 4 (Jun., 1991); p. 14-27. ISSN 0161-
9268.

BUIS, Lorraine, PhD. Emational and Informational Support Messages
iIn an Online Hospice Support Community. En: CIN: Computers,
Informatics. Vol. 26, No. 6 (Nov-Dic., 2008); p. 358-367. ISSN 1538-
2931.

CARDENAS C, Diana; MELENGE D, Brigitte y PINILLA, Johanna.
Estado del arte de soporte social para cuidadores familiares de
personas con enfermedad cronica con uso de tecnologias de la
Informacion y la comunicacion (TIC's) En América 1996-2009. Trabajo
de grado. Bogota. 2009. Universidad Nacional de Colombia. Facultad
de Enfermeria.

CHEE, Wonshik. et al. Evaluation criteria for Internet Cancer Support
Groups. En En: CIN: Computers, Informatics, Nursing. Vol. 28, No 3 ();
p. 183-188. ISSN 1538-2931.

CLEMENTE, Alejandra; FLORENCIA, Maria; STEFANI, Dorina.
Apoyo social, bienestar psicologico y salud percibida en
personas de edad. En: Perspectivas en Psicologia:
Revista de Psicologia y Giencias Afines. Vol. 5, No. 2. (2008); p. 47-
53. ISSN 1668-7175.

COLEMAN, JoAnn. The Effect of a Frequently Asked Questions
Module on a Pancreatic Cancer Web Site Patient/Family Chat Room.
En; Cancer Nursing, Vol. 28, No, 6 (Nov-Dic., 2005); p. 460-468.ISSN
0162-220X.

CUDNEY, Shirley; WEINERT, Clarann y WINTERS, Charlene. Social
support in cyberspace. En: CIN: Computers, Informatics, Nursing. Vol.
23, No. 1 (Ene-Feb., 2005); p. 7-15. ISSN 1538-2931.

o1



16.

17.

18.

19.

21.

DEPARTAMENTO ADMINISTRATIVO NACIONAL DE ESTADISTICA
-DANE. Boletin Censo General 2005: Discapacidad Colombia.
Actualizacion. Resumen Nacional. [en lineal.
<http://mwwv.dane.gov.co/censoffiles/boletines/discapacidad. pdf>.
[Gtado el 18 de Enero de 2010].

DE LA CUESTA Carmen. H cuidado del otro: desafios y
posibilidades. En: Revista Investigacion y Educacion en enfermeria.
Vol. 25, No. 1 (Mar., 2007); p. 106-112. ISSN 0120-5307.

DIAZ, Luz. Relacion entre el Soporte Social percibido y la Habilidad de
Cuidar de los cuidadores principales de nifios que viven en situacion
de enfermedad crénica. Trabajo de grado de Maestria. Bogota. 2003,
ijlq(isversidad Nacional de Colombia. Facultad de Enfermeria. p. 104-

EASTIN, Matthew y LAROSE, Robert. Alt. Support: modeling social
support online. En: Computer in Human Behavior. Vol 21, No 6 (Nov,
2005); p. 977-992. ISSN 0747-5632.

FANCUNDO DIAZ, Angel H. Tecnologias de Informacion y
Comunicacion y educacion superior virtual en Latinoamérica y el
Caribe: evolucion, caracteristicas T perspectivas. Editorial Universidad
Los Libertadores y UNESCO, Bogota. 2005. ISBN 958-33-7993-X.

FRANCO, Gloria y GIRALDO, Clara. Cdlidad de vida de los
cuidadores familiares. En: Revista Aquichan. Vol. 6, No. 1 (Oct,
2006); p. 38-53. ISSN 1657-5997.

FRIEDRICHSEN, Maria y LINDERHOLM, Marit. A desire to be seen:
Family Caregivers’ Experiences of Their Caring Role in Palliative
Home Care. En: Cancer Nursing. Vol. 33, No. 1 (Ene-Feb 2010); p.
28-36. ISSN 0162-220X.

GUNDWARDENA, Sriya; LEWS, Deborah y SAADAWM, Gilan. Caring
Connection. Developing an Internet Resource for Family Caregivers of
Children With Cancer. En: CIN: Computers, Informetics, Nursing. Vol.
23, No. 5 (Sep-Oct., 2005); p. 265-274. ISSN 1538-2931.

92


http://www.dane.gov.co/censo/files/boletines/discapacidad.pdf

24.

25,

26.

21.

28.

31

HILBERT, G. Social SUpport in chronic iliness. En: Measurement of
nursing incomes. Vol. 4. Measuring client self- care and coping skills.
Springer Publishing Company. 1990. Pag 79-96.

KLEMM, Paula. et al .Cyber Solace: Gender Differences on Internet
Cancer Support Groups. En: Computers in Nursing. Vol. 17, No. 2.
(Mar-Abr., 1999); p. 65-72. ISSN 1538-2931.

KLEMM, Paula, BUNNELL Dyane, CULLEN Maureen. et al. Online
Cancer Support Groups: A Review of the Research Literature. En:
CIN: Computers, Infarmatics, Nursing. Vol. 21, No. 3 (My-Jun., 2003);
p. 136-142. ISSN 1538-2931.

KLEMM, Paulay WHEELER, Erlinda. Cancer caregivers online: Hope,
emational  roller-coaster, and physical/emotional/psychological
responses. En: CIN: Computers, Informatics, Nursing. Vol. 23, No. 1
(Ene-Feb., 2005); p. 38-45. ISSN 1538-2931.

MARTINS, Luciana; FRANCA, Ana y KIMURA, Miako. Qualidade de
vida de pessoas com doenca cronica. En: Rev. Latino-Am.
Enfermagem. Val. 4, No. 3 (Dic., 1996); p. 5-18. ISSN 0104-1169.

MCCORMACK, Abby. Individuals with Eating Disordes and the Use
Online Support Groups as a Form of Social Support. En: CIN
Computers, Informatics, Nursing. Vol. 28, No 1 (Ene-Feb., 2010); p.
12-19. ISSN 1538-2931.

MONNIER, Jeannine, Ph; LAKEN, DMarilyn, PhD, RN y CARTER,
Cindy L. PhD. Patient and Caregiver Interest in Internet-Based Cancer
Services. En: Cancer Practice. Vol. 10, No. 6 (Nov-Dic., 2002); p. 305
310. ISSN 1523-53%.

MONTALVO PRIETO, 0, FLOREZ TORRES, Inna
Caracteristicas de cuidadores de personas en situacion de cronicidad.
Cartagena Colombia. Salud Uninorte . Barranquilla. Vol 24. N 2. 2008
ISSN; 0120-5552

93



32.

37.

MUNOZ, Luz Angélica. et al. Significados simbolicos de los pauentes
con enfermedades cronicas. En: Revista da Escola de Enfermagem
USP. \Vol. 37, No. 4 (Dic., 2003); p. 77-84. ISSN 0080-6234.

NOVEL, Gloria; LLUCH, Maria Teresa y LOPEZ, Dolores Miguel.
Enfermeria psicosocial y salud mental. Barcelona: Elsevier-Masson,
2000. p. 241. ISBN 844-58-1511-3.

ORGANIZACION MUNDIAL DE LA SALUD- OMS. Enfermedades
Cronicas. [en linea). <http:/mmw.who.int/topics/chronic_diseases/es/>.
[Gtado el 15 de Febrero de 2010].

PIERCE, Linda. et al. Caregivers Pull Together and Feel Connected in
Caring for Persons with Stroke. En: Journal of Neuroscience Nursing.
Vol. 36, No. 1 (Feb., 2004); p. 32-39. ISSN 0888-039%5.

PIERCE, Linda, PhD; STEINER, Victoria PhDy GOVONI, Amy, MSN.
In-home Online Support for Caregivers of Survivors of Stroke: A
Feasibility Study. En: CIN: Computers, Informatics, Nursing. Vol. 20,
No. 4 (Jul., 2002); p.157-164. ISSN 1538-2931.

REPUBLICA DE COLOMBIA. MINISTERO DE SALUD.
RESOLUCION N° 008430 DE 1993: Por la cual se establecen las
normas cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en
salud. 4 de octubre  de 1993. [en linea).
<vwwy.unal.edu.co/dib/promocior/etica res 8430 1993.pdf>.[citado €l
8 de mayo de 2010].

RINGDAL, GlI. et al. Does social support from family and friends work
as a buffer against reactions to stressful life events such as terminal
cancer?. Ctado por:  BUS, Lorraine, PhD. Emotional and
Informeational Support Messages in an Online Hospice Support
Community. En: CIN: Computers, Informatics, Nursing. Vol. 26, No. 6
(Nov-Dic., 2008) p. 358-367. ISSN 1538-2031.

ROGERS, Everett y SCOTT, Karyn. The diffusion of Innovations
Model and Outreach from the national network of libraries of medicine
to native communities. Departament of Communication and
Journalism. University of New Mexico.1997.p. 1-12.


http://www.who.int/topics/chronic_diseases/es/

41.

42.

41.

SALF, Jenn; PLOEG, Jenny y BLACK, Margaret E. Seeking to
understand telephone support for dementia caregivers. En: Western
Journal Of Nursing Research. Vol. 27, No. 6 (Oct., 2005); p. 701-721
ISSN 1552-8456.

SANCHEZ, Beatriz. La experiencia de ser cuidadora de una persona
en situacion de enfermedad cronica. En: Investigacion y Educacion en
Enfermeria. Vol. 19 (2) (Sep., 2001); p. 36-49. ISSN 0120-5307.

SCHWARTZMANN, Laura. Calidad de vida relacionada con la salud:
Aspectos conceptuales. En: Giencia y Enfermeria. Uruguay.  Vol. 9,
No. 2 (Dic., 2003); p. 9-21. ISSN 0717-9553.

SILES, Ignacio. Sobre el uso de las tecnologias en la sociedad tres
perspectivas tedricas para el estudio de las tecnologias de la
comunicacion. En: Revista reflexiones. Vol. 83, No. 2 (2004); p. 73-82
ISSN 1021-1209.

SIT, Janet. et al. Stroke care in the home: the impact of social support
on the general health of family caregivers. En: Journal of Clinical
Nursing. Vol. 13, No. 7 (Oct., 2004); p. 816-824. ISSN 0962-1067.

STRAUSS, Anselm y CORBIN, Juliet. Bases de la investigacion
cualitativa: Técnicas y procedimientos para desarrollar la teoria
fundamentada. Colombia: ed. Universidad de Antioquia, 2002. p. 11.
|SBN 958-655-624-7.

SUAREZ y ALONSO, Ramdn.. Tecnologias de la informacion y la
Comunicacion: Introduccion a los sistemas de informacion y de
telecomunicacion. Esparia: Editorial SL, 2007. p. 2-16. ISBN 978-84-
9839-091-9.

SHAWARZE y LEEPI. La psicologia social y sus aplicaciones a
diversos contextos. Citado por: SMITH, Hiot y Mackie, Diane.
Psicologia Social. Nueva York. 1997. p. 476. ISBN 978-84-7903-337-
8.

95


javascript:__doLinkPostBack('','ss%7E%7EAU%20%22Salfi%20J%22%7C%7Csl%7E%7Erl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss%7E%7EAU%20%22Ploeg%20J%22%7C%7Csl%7E%7Erl','');
javascript:__doLinkPostBack('','ss%7E%7EAU%20%22Black%20ME%22%7C%7Csl%7E%7Erl','');
javascript:__doLinkPostBack('','mdb%7E%7Emnh%7C%7Cjdb%7E%7Emnhjnh%7C%7Css%7E%7EJN%20%22Western%20journal%20of%20nursing%20research%20%5BWest%20J%20Nurs%20Res%5D%20NLMUID%3A%207905435%22%7C%7Csl%7E%7Ejh','');
javascript:__doLinkPostBack('','mdb%7E%7Emnh%7C%7Cjdb%7E%7Emnhjnh%7C%7Css%7E%7EJN%20%22Western%20journal%20of%20nursing%20research%20%5BWest%20J%20Nurs%20Res%5D%20NLMUID%3A%207905435%22%7C%7Csl%7E%7Ejh','');

49,

ol

2.

VALLEJQO, Julio. Introduccion a la p5|copanIog|ay la Psiquiatria. 6 ed.
Esparia: Elsevier, 2006. p.44. 1ISBN 844-58-165

VEGA ANGARITA, OM y GONZALEZ ESCOBAR, DS. Apoyo Social:
Hemento clave en el afrontamiento de la enfermedad cronica. En:
Revista electronica cuatrimestral de Enfermeria. No. 16 (Jun., 2009);
p. 1-11. ISSN 1695-6141.

VERA VELEZ, Lamberto. La Investigacion Cualitativa. [en lineal.
<http://ponce.inter.edu/cai/reservallveralINVESTIGACION CUALITAT
I\VA.pdf>[citado el 17 de abril de 2010]

YUEN, Alice; FAITH, Chung-Fong y SZETO, Yan. The difficulties
faced by informal caregivers of pailents with terminal cancer in Hong
Kong and the available support. En: Cancer Nursing. Vol. 26, No. 4
(Abr., 2003); p. 276-283. ISSN 0162-220X.

ZAVALA, Maria del Refugio y WHETSELL, Martha. La fortaleza de
los pacientes con enfermedad cronica. En: Revista Aquichan. Vol. 7,
No. 2 (Odt., 2007); p. 174-188. ISSN 1657-5997.


http://ponce.inter.edu/cai/reserva/lvera/INVESTIGACION_CUALITATIVA.pdf
http://ponce.inter.edu/cai/reserva/lvera/INVESTIGACION_CUALITATIVA.pdf

