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RESUMEN

Objetivo: Examinar el fenémeno del soporte social con el uso del blog paratucuidadoenlinea en personas con
enfermedad crénica. Método: Investigacién descriptiva exploratoria con abordaje cualitativo, realizada en Bo-
gotd en el 2010, a través de un estudio de casos con 8 personas con enfermedad crénica que se vincularon al
blog paratucuidadoenlinea. La intervencién tuvo una duracién de cuatro meses y consisti6 en brindar un ser-
vicio de 16 horas diarias disponibles en el blog para atender a los casos. La informacién se obtuvo mediante
observaciones a través de diarios de campo de cada uno de los casos y entrevistas semiestructuradas realizadas
al finalizar la intervencién. El anélisis de la informacién incluy6 la organizacién de los informes de diarios de
campo de cada caso, transcripcién de las participaciones de los casos a través del chat y/o foros y las entrevistas
realizadas, construccién de c6digos y categorias que describen la percepcion de las personas respecto a la estra-
tegia. Resultados: El blog fue utilizado para obtener soporte social, indistintamente del nivel socioeconémico,
edad o grado de escolaridad, de los casos. Las categorias resultantes fueron: autoreconocimiento y crecimiento
personal, vinculo, comunicacién, utilidad, satisfaccién y respuestas. Conclusiones. Se requiere explorar las es-
trategias utilizadas a través del blog, incluir redes de soporte social en linea y generar una escala de soporte social
percibido con uso de tecnologias, acorde al contexto latinoamericano.

Palabras clave: Apoyo social, enfermedad crénica, sistemas de apoyo a decisiones clinicas, desarrollo tecnolé-
gico.

ABSTRACT

To examine the phenomenon of social support using the blog paratucuidadoenlinea in people with chronic
illness. Method: Exploratory descriptive research with a qualitative approach, held in Bogotd in 2010,
through a case study with 8 people with chronic illness who were linked to paratucuidadoenlinea blog. The
intervention lasted four months and consisted of providing a service available 16 hours a day on the
blog to respond to cases. The information was obtained by observations in field journals of each of the
cases and semi-structured interviews conducted after the intervention. The data analysis included the
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organization of daily reports from the field in each case, transcription of the holdings of the cases through
the chat and/or forums and interviews, building codes and categories that describe the perception
of individuals with regard to the strategy. Results: The blog was used to obtain social support, regardless of
socioeconomic status, age or education level, of the cases. The resulting categories were: self-recognition
and personal growth, connection, communication, utility, satisfaction and responses. Conclusions: Is
required to explore strategies used throughout the blog, include social support networks online and
generate a scale of perceived social support use of technology, according to the Latin American context.

Key words: Social support, chronic disease, decision support systems clinical, technological development.

Fecha recepcion: 25/07/11

INTRODUCCION

Son multiples las necesidades de cuidado a
largo plazo y de manera continua que requie-
ren las personas con enfermedades crénicas
y sus cuidadores familiares (1), con respon-
sabilidades directas sobre el equipo de salud
y generadas para escenarios extra e intrahos-
pitalarios. El soporte social, se considera un
recurso clave para abordar estas necesidades
de cuidado, al cumplir un papel determinan-
te como efecto mediador dentro de las expe-
riencias vitales estresantes y la enfermedad,
reducir significativamente el impacto perci-
bido por esta, favorecer mayor adaptacion a
las situaciones, con repercusiones directas en
la calidad de vida de las personas que pade-
cen las dolencias crénicas (2).

Ademds, se ha identificado que el soporte
social favorece la continuidad de la atencién
en salud, haciendo parte de las estrategias
propuestas en las politicas mundiales de cui-
dado para las personas con enfermedades
(1).

Las tecnologias de la informacién y la co-
municacién (TICs), se han descrito como
herramientas para brindar el soporte social,
se definen como “estrategias para conformar
redes de apoyo y proporcionar un sistema de
soporte con mayor seguimiento, en el que
se integran conexiones través de medios de
comunicacién y soporte en linea, facilitando
interacciones permanentes entre las perso-
nas con enfermedad croénica, sus cuidadores

Fecha aceptacién: 25/11/11

familiares y el sistema de salud” (1, 3-6).

Las TICs permiten que se recoja, sistema-
tice y difunda informacién para fomentar el
desarrollo de conocimientos y habilidades
en las personas con enfermedades crénicas
y sus cuidadores (7, 8), facilitan procesos de
adaptacion frente a la situacion con cambios
respecto a comportamientos y estilos de vida
(9, 10) en la medida en que se eliminan ba-
rreras de accesibilidad y altos costos de los
servicios (11, 12).

El soporte social con TICs es establecido
por medio de redes sociales con objetivos
comunes, como una herramienta de inte-
graciéon donde se involucran sectores acadé-
micos, cientificos, tecnoldgicos y culturales
mediante un sistema de comunicaciéon para
apoyar procesos, compartir experiencias,
fortalecer conocimientos y unir esfuerzos en
la construccién permanente que incluye el
desarrollo individual y lo colectivo (12, 13).

En este soporte se reconocen cuatro com-
ponentes fundamentales: 1) la red social, 2)
la interaccion social, 3) el soporte social per-
cibido y 4) el soporte instrumental (7).

Dentro de los estudios que han reportado
beneficios y ventajas significativas de brindar
soporte social con el uso de TICs se desta-
can el de Grant et al. (14), quienes a través
de una intervencidn telefénica dirigida a cui-
dadores familiares de personas sobrevivien-
tes de accidente cerebrovascular, concluyen
que los participantes lograron potencializar
la vitalidad, la salud mental, las habilidades
de resolucién de problemas y la preparacion
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en el cuidado y disminuyeron el negativismo,
la impulsividad, la falta de autocuidado y la
depresion relacionada con la carga del rol del
cuidador.

Klemm y Wheeler (10), concluyen que los
cuidadores de personas con cdncer, encuen-
tran esperanza y empoderamiento al parti-
cipar en grupos de apoyo en linea. Afirman
que este tipo de soporte en linea es un factor
protector contra el desgaste del cuidador.

Shaw et al. (15), en un estudio explora-
torio de factores predictivos de participacion
en un equipo de apoyo en linea a un grupo
de mujeres con cincer de mama, refieren
que la preocupacién por la enfermedad, el
impacto emocional por el diagnéstico, los
tratamientos y sus efectos secundarios; asi
como los temores relacionados con la muer-
te, son variables que pueden condicionar la
vinculacién en los grupos de apoyo.

Matthew y Larose (16), evidenciaron que
el apoyo en linea es relativamente sencillo y
facil de encontrar, que el internet es un me-
dio social y puede ser utilizado para el inter-
cambio de informacién de apoyo y que los
espacios en linea (correo electrénico, chat,
mensajerfa instantdnea) permiten buscar
apoyo y comunicarse con las personas que
no se encuentran tradicionalmente en el cir-
culo de relaciones sociales, al tiempo que se
disminuye la ansiedad que representa estar
frente a frente (cara a cara).

Barrera et al (2), en un estudio explorato-
rio, realizado en Bogota en 2008 y 2009 con
144 cuidadores familiares de personas con
enfermedad crénica describen los indicado-
res de estructura y proceso necesarios para el
uso de las TICs y determinan su efectividad
con la aplicacion del instrumento “Inventa-
rio de soporte social en enfermedad crénica”
(SSCI) (17), a partir de una intervencién que
consistid en el uso de videos y vinculacién de
los usuarios a una red de apoyo social.

Concluyen que esta intervencién en su to-
talidad, es efectiva y positiva como soporte
social para la mayoria de los cuidadores fa-
miliares. En el andlisis por dimensiones, la

de guia, informacién e instruccién y la de in-
teraccion personal, son las que reportan los
efectos mads altos, las de retroalimentacion e
interaccidon social obtienen los niveles mds
bajos.

Afirman que se requiere continuar en la
identificacién y disefio de TICs acordes al
contexto de los usuarios, explorar herra-
mientas como el internet y profundizar en
las redes de soporte social en linea. A pesar de
los beneficios y ventajas que reportan el uso
de las TICs como estrategias para brindar so-
porte social, son pocas las experiencias docu-
mentadas en América Latina, y en Colombia
que permitan evidenciar el grado de acceso,
uso y apropiacion, asi como el soporte social
percibido de las personas con enfermedades
crénicas y cuidadores familiares, a partir de
propuestas de intervenciéon formales orien-
tadas por el equipo de salud.

El objetivo del estudio fue Examinar el
fenémeno del soporte social con el uso del
blog paratucuidadoenlinea en personas con
enfermedad crénica.

METODO

Investigacion exploratoria de tipo cualitativo,
con la metodologia de estudio de casos, para
analizar el fendmeno de soporte social con
el uso de un blog por parte de personas con
enfermedad croénica. Este método fue elegi-
do ya que permite determinar la dindmica
de por qué y como la persona se comporta o
desarrolla de forma particular dentro de una
intervencidn propuesta de soporte social con
uso de TICs.

Polit (18) afirma que la maxima priori-
dad de un estudio de casos es generar cono-
cimientos sobre el caso especifico, en oca-
siones permitiendo que se puedan examinar
fenémenos que no han sido estudiados con
el suficiente rigor.

La investigaciéon const6 de tres etapas
para su desarrollo:
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1. Diseno de una estrategia de soporte so-
cial en linea para personas con enfermedad
crénica, que facilitara la interaccién entre
los participantes por medio de chat, foros y
video foros, de acceso gratuito con la posibi-
lidad de restringir la entrada de acuerdo a la
determinacién del grupo: Blog denominado
paratucuidadoenlinea.

2. Implementacién de la estrategia: Cap-
tacion y vinculacién de los participantes al
blog, capacitacion en el uso de la herramien-
ta, montaje de un sistema de seguimiento
para determinar indicadores de uso, acceso y
apropiacion de las TICs.

La intervencién tuvo una duracién de
cuatro meses y consistio en brindar un ser-
vicio que estuvo 16 horas diarias disponibles
en el blog para atender consulta y asesoria a
las personas con enfermedad crénica, a tra-
vés del chat y el foro. Asi mismo para realizar
el seguimiento de la participacién por medio
del contador de visitas.

La seleccion de los informantes se realizé
de forma intencional teniendo en cuenta los
siguientes criterios: Informantes decisores y
motivadores de cambio al uso de herramien-
tas de TICs y que participaran de las estrate-
gias usadas para dar soporte social con tec-
nologias.

La informacién se obtuvo mediante ob-
servaciones a través de diarios de campo de
cada uno de los casos y entrevistas semies-
tructuradas realizadas al finalizar la inter-
vencion.

Todas las intervenciones de los partici-
pantes a través del chat y/o el foro se transcri-
bieron textualmente en los diarios de campo
durante el periodo en que se mantuvo la in-
tervencion.

3. Andlisis de la informacion: Este proceso
se inicié con la organizacion de los informes
de diarios de campo de cada caso, la trans-
cripcién de las intervenciones a través del
chat y/o el foro y las entrevistas realizadas.
Posteriormente se extrajeron elementos que

permitieron construir cédigos con los que
se definieron las categorias que describen la
experiencia y percepcion de los participantes
respecto a la estrategia de intervencidn.

Es de resaltar que los cédigos fueron ela-
borados con base en las expresiones de los
informantes, utilizando el criterio de satura-
cion tedrica. Se utiliz6 el programa ATLAS.ti
de investigacion cualitativa para consolidar
la informaci6n obtenida.

El estudio contemplé los aspectos éticos
referentes a consentimiento informado, par-
ticipacién voluntaria, el manejo confidencial
de la informacién, y la autorizacién de las
instancias pertinentes, asi mismo contd con
el aval de Comité de Etica de la Facultad de
Enfermeria de la Universidad Nacional de
Colombia.

RESULTADOS

Se analizaron 8 casos de personas con enfer-
medades crénicas a las que se les dio acceso.
A continuacién se presenta un resumen de
cada caso:

Caso 1: Mujer de 62 afios, con diabetes tipo
II, hipotiroidismo y un Cdncer de mama en
tratamiento oncolégico actualmente. Esco-
laridad: Bachillerato completo. Estado civil
soltera. Ocupacion actual: Hogar. Auto-califi-
cacion en habilidades en uso de computador:
2/10. Uso ocasional del internet, no cuenta con
computador e internet en casa. Frecuenta salas
de café internet y usa salas de informdtica de la
Universidad Nacional de Colombia (UN). La
capacitacion que requirié para el uso de la es-
trategia fue de 12 horas. Muestra interés por la
capacitacion y el uso de la TIC. Al inicio de la
intervencion no tenia habilidades en el manejo
del computador.

Caso 2: Mujer de 28 afios, con una comuni-
cacion interauricular. Escolaridad: técnico.
Estado civil: soltera. Ocupacion: trabajo in-
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dependiente. Auto-calificacion en habilidades
en uso de computador: 8/10. Uso ocasional del
internet. Cuenta con computador e internet en
casa. No frecuenta salas de café internet ni usa
salas de informdtica de la UN. La capacitacion
que requirio en el uso de la TIC fue de 5 horas.
Es sometida a un tratamiento quirtirgico. Tie-
ne conocimientos previos respecto al uso de la
herramienta: internet.

Caso 3: Mujer de 64 aiios, con Cardiopatia
coronaria. Escolaridad: técnico. Estado civil:
soltera. Ocupacion: Hogar. Auto-calificacion
en habilidades en uso de computador: 3/10.
Uso ocasional del internet. No Cuenta con
computador e internet en casa. Frecuenta sa-
las de café internet y usa salas de informdtica
de la UN. Horas de capacitacion requeridas:
20. Presenta dificultades para utilizar la herra-
mienta virtual, que implican mayor tiempo de
capacitacion por parte del orientador.

Caso 4: Mujer de 58 afios, con Artritis Reuma-
toidea- hipoglucemia en estudio. Escolaridad:
Bachillerato completo. Estado civil: soltera.
Ocupacién: Trabajo independiente. Auto-cali-
ficacion en habilidades en uso de computador:
2/10. No usa el internet. No Cuenta con com-
putador e internet en casa. No frecuenta salas
de café internet. Usa salas de informadtica. Ho-
ras de capacitacion requeridas: 10 y de forma
virtual. Muestra interés por la capacitacién y el
uso de la TIC. Se evidencian dificultades para
utilizar la herramienta virtual, referidos como
dificultad de acceso y manejo del computador.

Caso 5: Hombre de 44 afios, con Hipertension
Arterial y Cdncer de Pulmén. Escolaridad:
Universidad completa. Estado civil: separado.
Ocupacién: Empleado. Auto-calificacién en
habilidades en uso de computador: 10/10. Usa
el internet con mucha frecuencia. Cuenta con
computador e internet en casa. No frecuenta
salas de café internet ni usa salas de informd-
tica. Horas de capacitacion requeridas: 2 y de
forma virtual. Muestra interés por la capaci-
tacion y el uso de la TIC. Tiene conocimien-

tos previos respecto al uso de la herramienta:
internet.

Caso 6: Mujer de 48 afios, con una Miocar-
diopatia. Escolaridad: Bachillerato incomple-
to. Estado civil: Unién libre. Ocupacién: Ho-
gar. Auto-calificacion en habilidades en uso de
computador: 8/10. Usa el internet ocasional-
mente. Cuenta con computador e internet en
casa. Frecuenta salas de café internet. No usa
salas de informdtica. Horas de capacitacion
requeridas: 5 y de forma virtual. La persona
muestra interés por la capacitacion y el uso de
la TIC.

Caso 7: Mujer de 18 afios, con diagndstico de
Hipertension Pulmonar- Hipertension Ar-
terial. Escolaridad: Bachillerato incompleto.
Estado civil: Soltera. Ocupacién: Estudian-
te. Auto-calificacién en habilidades en uso de
computador: 10/10 Usa el internet frecuente-
mente Cuenta con computador e internet en
casa. No Frecuenta salas de café internet. No
usa salas de informdtica. Horas de capacita-
cion requeridas: 5 y de forma virtual.

Caso 8: Mujer de 27 afios, con diagnéstico
de Tromboembolismo pulmonar, Hiperten-
sion arterial, Hipotiroidismo e hipoglicemia.
Escolaridad: Universitaria completo. Estado
civil: Casada. Ocupacion: Empleada. Auto-
calificacion en habilidades en uso de compu-
tador: 10/10. Usa el internet frecuentemente.
Cuenta con computador e internet en casa.
No Frecuenta salas de café internet. Horas de
capacitacion requeridas: 5 y de forma virtual.
Muestra interés por la capacitacion y el uso de
la tic. La participante refiere agradecimiento
por el acompaniamiento.

Capacitacion y acceso al blog
paratucuidadoenlinea

El blog paratucuidadoenlinea fue utilizado
por los participantes como estrategia para
obtener algtin tipo de soporte social, indis-
tintamente de variables relacionadas con el
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nivel socioeconémico, grado de escolaridad,
ocupacion o tipo de enfermedad.

Para el uso de esta herramienta se requie-
re contar con equipos disponibles a los que el
participante puede acceder no solo desde su
casa, sino a través de aulas de informdtica o
salas de café internet.

El tiempo de capacitacién en el uso de
la herramienta depende de aspectos como:
conocimientos previos del participante en
informatica, habilidades en el uso del com-
putador y contar con la posibilidad de rea-
lizar ejercicios practicos diferentes a los que
utiliza el orientador. La capacitacion se pue-
de brindar de forma presencial o virtual, asi
mismo se identifica que no es una limitante
para ingresar a la herramienta el que el par-
ticipante no tenga conocimientos previos en
informatica. Esta variable, como ya se men-
ciono, condicionard el tiempo requerido de
entrenamiento.

Las estrategias de interaccién propuestas
de mayor uso por parte de los participantes
son: los temas de consulta expuestos en la
pantalla principal del blog con acceso direc-
to, seguido por el foro y el chat; la de menor

uso fue la de consultas virtuales a través de
correo electrénico.

Posibles limitantes que pueden incidir en
el uso de la herramienta son el desconoci-
miento respecto al acceso y beneficios de la
herramienta, incredulidad de los participan-
tes infundada por miembros de la familia y
amigos, el temor asociado al uso del compu-
tador cuando no se han tenido experiencias
previas y, el curso mismo de la enfermedad.

Percepcion y significado del uso del blog
paratucuidadoenlinea

El anélisis de los casos a partir de la informa-
cién obtenida en los diarios de campo y las
entrevistas semiestructuradas, permite pre-
sentar la percepcion vy el significado del so-
porte social con uso de Blog. Para una mejor
comprension del proceso se citan los codigos
descriptivos y nominales en el Cuadro 1.

En el estudio se encontraron 42 cédigos
que representaron la esencia de los testimo-
nios de los participantes. La recopilaciéon de
los significados formulados fue organizada
posteriormente en categorias que emergie-

Cuadro 1. Ejemplo codificacidon con expresiones de los participantes de la investigacion.

CODIGO DESCRIPTIVO

CODIGO NOMINAL

dadores”.
“Debemos compartir con las demds personas”.

“Un saludo muy especial de amor y amistad para todo el grupo de cuidado a cui-

Integracién con otros

grupo’.

“Hola amigos del grupo estoy feliz de poder participar y sentirme parte de este

Sentirse parte de un
grupo

“Con respecto a la glucometria a qué hora se debe tomar, es necesario todos los
dias? También para comentar que a veces se presentan cambios en la visiéon quisiera
saber si tiene que ver con el azicar alto. A veces al aplicar la insulina se presenta una
especie de mareo leve, no puedo ver bien pues es como si estuviera mirando el sol a
través de un espejo pero estos sintomas pasan en unos minutos”.

Informacién para
acciones de cuidado

“Deseo estar en comunicaciéon con ustedes, para compartir mi experiencia como
cuidador primario, fue algo especial que Dios me permiti6”.

Otros medios de
informacién
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Continuacién Cuadro 1.

“Les quiero contar que me ha ido muy bien con los exdmenes para la cirugia... ya
terminé... me falta esperar los resultados haber... falta uno el viernes 3 de noviem-
bre, ese dia también tengo cita con el oncélogo... llevo 15 dias haciéndome esos
exdmenes y pues unos me salieron mal y me tocé volverlos a repetir... para parti-
cipar en mds en el blog, tengo que esperar qué me dice el médico la otra semana”.
“El tratamiento ha estado bien.. El lunes fui, estuve en la Fundacién y me quitaron
el ventitnico punto que tenfa del drenaje y me miraron que stiper bien... y ayer en
el hospital de Fontib6én y que sdper bien... nadita solo con medicamentos... ace-
taminofén, omeprazol, aspirina... y el médico me dijo que me terminara de tomar
todo eso... que en un mes tengo control con é”.

Retroalimentacion

“Deseo estar en comunicacion para compartir mi experiencia como cuidador, Dios
lo permitié como algo especial para mi vida”

Compartir la vivencia

“el video me pareci6 interesante porque nos enseiia que debemos ser constantes

“practicando el manejo del computador y del internet. He pasado una tarde muy
agradable muchas gracias. Adi6s!”

para conseguir lo que nos interesa en la vida sobre todo no actuar solos y entender | Aprendizaje

que se debe buscar ayuda de los profesionales”.

“Aprender a manejar estos programas es algo que me ha llamado la atencién. Agra-

dezco muchisimo toda la paciencia y los conocimientos que he podido adquirir” -
Agradecimiento

ron del analisis de los c6digos nominales.
En el Cuadro 2 se presentan las catego-
rias y c6digos que las conformaron. La des-
cripcién de cada categoria se contrast6 con el
texto original con el fin de ser validada, bus-
cando ver si habia algo en ese texto que no

hubiese sido tenido en cuenta en el grupo de
temas y si el grupo de temas proponia algo
que no hubiese estado en el texto original.
Por otro lado, se determiné el uso de
las estrategias de interaccion propuestas de
acuerdo a las categorias identificadas:

Cuadro 2: Categorias identificadas en casos de personas con enfermedades crénicas que uti-
lizaron el blog como estrategias de soporte social. Fuente: Investigacion junio 2011.

CODIGOS

CATEGORIA

Potencialidades, Falencias, Sentirse importante,
reconocimiento

Fortalecimiento, Integracion con otros, Interaccién social,

Autorreconocimiento y crecimiento personal

Denominacidn, Afecto, Fortalecimiento, Socializacion,

Atencién, Uso de medios on-line

Compartir la vivencia, Integracion, Interaccion social Vinculo
Participacién en un grupo

Consulta, Asesoria, Acompanamiento, Medio para

informarse en convalecencia, Otros medios de informacién, Comunicacion
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Continuacién Cuadro 2.

Informacién oportuna, Aprendizaje, Aplicabilidad,
Descarga emocional, Manejo de medicamentos,
Respuesta a necesidades, Retroalimentacion,

Generar interrogantes, Manejo de emergencias en casa

Utilidad

Recreacidn, Esparcimiento, Facilidad de acceso,
agradecimiento, potencialidades, creatividad

Satisfaccion

Confrontacién, acompafamiento, informacién para
acciones de cuidado, reflexién, adaptacién

Respuestas

Temas de consulta expuestos en la pan-
talla principal del blog con acceso directo:
representé para los participantes utilidad,
respuestas, satisfaccion y comunicacion. En
el foro y el chat se identificaron las categorias
de respuestas, comunicacion, satisfaccion y
utilidad. Se resalta en esta estrategia la evi-
dencia de las categorias vinculo y auto-reco-
nocimiento y crecimiento personal, lo que
permite suponer el alcance e impacto que
puede representar este tipo de soporte social,
en la medida en que los participantes logran
compartir la vivencia, sentirse parte de un
grupo, socializar, interactuar, sentirse im-
portante y reconocerse, entre otros aspectos.

Consultas virtuales a través de correo
electréonico: se identificaron las categorias
de comunicacioén, satisfaccion, respuestas y
utilidad. Aunque fue la estrategia que menos
utilizaron los participantes, es de resaltar que
en las categorias de respuestas y utilidad se
reconoce el acompanamiento brindado por
el orientador y la consideracion de ser un es-
pacio para “descarga emocional”.

DISCUSION Y COMENTARIO

La informacién que proporcionaron los ca-
sos facilito el planteamiento de hipdtesis sus-
ceptibles de ser evaluadas con mayor exacti-

tud en investigaciones posteriores.

Esta investigacion refleja la percepcién y
el significado del soporte social con uso de
tecnologias, que expresan las personas con
enfermedades crénicas, en la que se deter-
mina que si es posible brindar soporte so-
cial con el uso de herramientas tecnoldgicas
como el internet, a través de protocolos de
intervencién costo-efectivos, centrados en
las necesidades de los usuarios, con recurso
humano id6neo y con adecuados sistemas de
seguimiento, monitoreo y control.

Estos hallazgos para el contexto colom-
biano no se habian documentado antes y se
constituyen en un marco de referencia clave
para la movilizacion de recursos y consolida-
cién de propuestas relacionadas con cuidado
en el hogar, planes de egreso hospitalario y
modelos de cuidado integral para las perso-
nas con enfermedades crénicas utilizando
herramientas tecnoldgicas. El estudio reafir-
ma la relevancia que tiene brindar soporte
social a través de grupos formales, a perso-
nas con enfermedades crénicas, evidencidn-
dose que la condicién de cronicidad genera
permanentes necesidades que le implican al
receptor del cuidado vincularse a diversas es-
trategias o grupos de apoyo.

Barrera et al. (2) y Pinto (19), indican que
aspectos como el deterioro progresivo, la po-
lifarmacia, la alteracion de la funcionalidad,
los grados de dependencia, son factores que
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promueven el uso de redes de apoyo social.

Se reconoce que la utilizacién de herra-
mientas tecnolégicas como el internet para
brindar soporte social a personas con enfer-
medades crénicas y cuidadores familiares,
es una iniciativa novedosa y pertinente en
la generacion de propuestas de intervencién
para el cuidado de la salud. Sin embargo, su
aplicacién y difusiéon en el contexto local,
con frecuencia estd condicionada por per-
cepciones del equipo de salud relacionada
con escaso acceso a los recursos tecnolégicos
por parte de los usuarios y falta de indicado-
res empiricos verificables que reporten efec-
tividad frente a los esquemas tradicionales
de atencion.

Sin embargo el andlisis del perfil de los ca-
sos, determinan que variables como el nivel
de escolaridad, estrato socio-econdémico y
ocupacion de las personas con enfermedades
crénicas no son limitantes para su vincula-
cién al blog ni a otras estrategias de soporte
social en linea, sin embargo son factores que
se deben analizar en cuanto al recurso huma-
no y material, asi como el tiempo requerido
para la capacitaciéon y entrenamiento en el
uso de la herramienta.

Rogers y Scott (20) en la teoria de las in-
novaciones hace referencia a que las aplica-
ciones de ideas, objetos o tecnologias, de-
pende directamente de las caracteristicas
sociales de quien reciba la innovacién y sea
el encargado de difundirla, entendiendo la
difusién como el proceso por medio del cual
una innovacién se comunica a través de dis-
tintos canales en los miembros de un sistema
a través del tiempo.

Para que la difusiéon de la innovacion, en-
tendida como una idea, practica u objeto que
es nueva para el individuo y los miembros de
su red social se lleve a cabo, Siles (21) indica
que se requiere analizar de esta los aspectos
positivos (ventajas relativas) que tiene con
respecto a otras innovaciones, si se adapta
(compatibilidad) a la necesidades y caracte-
risticas de la poblacién, cuales son las necesi-
dades de educacién o entrenamiento que se

necesitan para adoptarla (complejidad), si se
puede confiar en los aportes y uso de esta in-
novacion (fiabilidad) y se facilita evaluar los
resultados obtenidos con la implementacién
de la innovacién (observabilidad).

En cada uno de los casos se determina, a
través de las categorias, las ventajas relativas
que representan en los usuarios la inclusién
de estrategias tecnoldgicas para brindar so-
porte social: interaccién social, interaccién
personal, apoyo emocional a través del es-
tablecimiento de un vinculo, auto reconoci-
miento y crecimiento personal, satisfaccion y
reconocimiento. Estos aspectos se relacionan
con estudios en los que se presentan como
indicadores los logros que las personas reco-
nocen, a partir de la intervenciéon brindada:
bienestar fisico y emocional/mental, apren-
der a establecer objetivos (12), auto recono-
cer habilidades, utilizar nueva informacién
(13), fortalecer y/o desarrollar la resolucion
de problemas (20), crear vinculos con otras
personas (22), prepararse en el cuidado (23,
24), mejorar relaciones con el equipo de sa-
lud tratante (15), potencializar la autoesti-
ma, mayor empoderamiento de la situacion,
percepciéon de mayor autoeficacia (25) y
auto-aprendizaje para adquirir destrezas que
le permitan manejar la enfermedad a largo
plazo (10, 26).

Otros indicadores de efectividad asocia-
dos a la intervencién en apoyo social con el
uso de TICs tales como la disminucién del
estrés (27), la impulsividad, la falta de cuida-
do, la depresion, la soledad y el aislamiento
(28), ligados por lo general al impacto que la
enfermedad crénica genera para la persona
enferma (24, 29, 30).

El blog es compatible y se adapta a las
necesidades y caracteristicas de los usuarios.
Los casos refieren que es de facil acceso, com-
prensible y atractivo, indistintamente de su
nivel educativo, edad o nivel socioeconémi-
CO COMO ya se menciono.

De acuerdo con la revisiéon de otros es-
tudios, la herramienta tecnolégica que mas
se ha utilizado para proveer soporte social
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en otros escenarios es el internet (3, 16, 23)
seguido por el teléfono y la combinaciéon
del teléfono y el internet (31-33). Respecto
al internet, los medios mas comunes son el
cuestionario en linea, el correo electrdnico,
el software, la capacitacion en linea en in-
formaética, las comunidades en linea, las dis-
cusiones en linea y el chat, siendo el cues-
tionario en linea el mds utilizado (34), en
contraste con lo identificado en el estudio,
en donde se identifica que las interacciones
propuestas la de mayor uso por parte de los
participantes son: los temas de consulta ex-
puestos en la pantalla principal del blog con
acceso directo, seguido por el foro y el chat
y las consultas virtuales a través de correo
electrénico.

Las necesidades de educacién o entrena-
miento para adoptar la innovacién se rela-
cionan con el uso del computador, el acceso
a internet y el manejo del blog. Para ello se
debe determinar los conocimientos previos
de los participantes, los recursos con que
cuenta en casa, utilizar ayudas didacticas
complementarias (manuales, guias) y dispo-
ner de un tiempo aproximado para la capaci-
tacion como tal en aulas de informatica.

La fiabilidad (confianza en los aportes y
uso de esta innovacion) de la estrategia esta
estrechamente relacionada con las percep-
ciones y el significado que le atribuyen los
participantes a la intervencion, factores que
se constituyen en insumo clave para desa-
rrollar escalas de medicién de percepcién de
soporte social con el uso de las tecnologias
en el contexto colombiano, que puedan de-
mostrar con precisiéon aportes y uso de esta
innovacion para el cuidado de la salud.

La observabilidad, es decir la facilidad
para evaluar los resultados obtenidos con la
implementacion de la estrategia tecnoldgica
para brindar soporte social, implica estable-
cer un sistema de seguimiento establecido
por los orientadores de la intervencién, a
través de la determinacion de indicadores de
acceso, uso y apropiaciéon como tal (conta-

dor de visitas, frecuencia de ingreso al blog
de cada participante, etcétera).

En esta investigacion se explora el inter-
net y especificamente el uso del blog como
canal de comunicacién que permitié trans-
mitir informacién oportuna, de ficil acceso,
comprensible y atractiva para todo tipo de
usuarios. Los participantes de la interven-
cién, por medio de una red, a su vez se con-
virtieron en canal para compartir la infor-
macién y convocar a mas personas en el uso
de la herramienta.

Rogers, propone que es fundamental ana-
lizar el sistema social en el que se desenvuel-
ve el sujeto que va adoptar la innovacién. La
adopcion, el rechazo y que requiere para este
proceso, se ve influenciado por la cultura, las
normas, por quien este liderado, la situacién
econémica y muchos otros factores sociales
que pueden condicionar o cambiar el curso
de la adopcion de la innovacion.

Es de resaltar, que algunos participantes
refirieron temor de “enfrentarse al computa-
dor” por las preconcepciones infundadas por
integrantes de la familia respecto a informa-
tica. Por otro lado, la vivencia como tal de
ser persona con enfermedad crénica puede
condicionar el uso de la estrategia en cuanto
a disponibilidad de tiempo y facilidad de ac-
ceso a la herramienta. Estos aspectos permi-
ten concluir que se deben utilizar estrategias
tecnolégicas complementarias tales como el
internet y el teléfono, mantener un sistema
de acompanamiento y seguimiento activo y
facilitar la comunicaciéon entre los partici-
pantes para que compartan la vivencia como
tal.

El estudio evidencia que las personas con
enfermedades crénicas se interesan por ob-
tener informacién oportuna relacionada
con el manejo de la enfermedad y los medi-
camentos, aspectos que se relacionan con lo
reportado en otras investigaciones en las que
los participantes buscan las redes de apoyo
social y el internet con el fin de obtener in-
formacidn clara y precisa sobre el diagndsti-
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co y tratamiento de las diferentes patologias
(26, 30, 35-39).

Por otro lado se destaca la identificacion
de las categorfas vinculo, auto-reconoci-
miento y crecimiento personal como varia-
bles que lograron obtener los casos dentro
del blog, las cuales se generaron gracias a la
constituciéon de la red de apoyo social como
tal, y al convencimiento de los casos de estas
inmersos dentro de un grupo que les permi-
tia compartir emociones, sentimientos y ex-
periencias del dfa a dia. Como variables que
se deben estudiar en otros estudios se identi-
fican las que se asocian a las limitaciones en
el uso de la herramienta tales como: desco-
nocimiento, crisis, Incredulidad, multiples
tareas, tratamientos, dificultad en el acceso
a recursos y temor; las cuales se relacionan
estrechamente con lo referido en la Teoria de
Rogers de adopcién de innovaciones en las
dimensiones que facilitan la difusién de las
tecnologias.

Se espera dar continuidad a la investiga-
cién con la exploraciéon de cada una de las
estrategias utilizadas a través del blog, la in-
clusién de redes de soporte social en linea y
la generacion de una escala de soporte social
con uso de tecnologias de la comunicacién
y la informacién acorde al contexto latinoa-
mericano, colombiano y local.

Asi mismo se espera vincular a los nodos
de la Red Latinoamericana de Cuidado a la
persona con enfermedad crénica y su cuida-
dor familiar, en el que a través de estudios
de casos se determine el significado, percep-
cién y aplicabilidad que tienen este tipo de
propuestas en diferentes contextos locales y
regionales.

Finalmente, es indiscutible la sensibiliza-
cién y concientizaciéon del recurso humano
en salud respecto a la inclusiéon del uso de
herramientas tecnolégicas como estrategias
fundamentales para brindar soporte social y
en la optimizaciéon de programas de segui-
miento y continuidad de las terapéuticas ins-
tauradas.

10.
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