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Soporte social con herramienta
edumatica para cuidadores
familiares de personas con

enfermedad cronica?®

RESUMEN

Objetivo: medir la efectividad de la intervencion del soporte social mediante el uso de una herramienta edumatica (CD ROM interac-
tivo) y el seguimiento telefénico dirigido a cuidadores de personas con hipertension arterial. Materiales y métodos: estudio analitico
cuasiexperimental en 110 cuidadores familiares realizado en 2012; se utiliz6 el instrumento “Inventario de soporte social en enfermedad
crénica” propuesto por Hilbert, integrado por cinco categorias. Los datos se expresaron mediante estadistica descriptiva, las comparacio-
nes entre puntajes obtenidos en la primera y segunda medicién se hicieron con la prueba de signos con rangos de Wilcoxon. Resultados:
se encontrd diferencia estadisticamente significativa entre los valores iniciales medianos del puntaje y los valores finales medianos para
la dimension de interaccion social (p = 0,002), con un incremento en su puntaje. Las demas dimensiones medidas (interaccion personal,
guia, retroalimentacion) no sufrieron cambios en ambas mediciones. La dimensién apoyo tangible no fue evaluada por razones éticas.

PALABRAS CLAVE

Cuidadores, apoyo social, enfermedad crénica, enfermeria. (Fuente: DeCS, Bireme).
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Social Support through Edumatic
for Family Caregivers of Chronically
Ill Persons

ABSTRACT

Objective: Measure the effectiveness of social support intervention through Edumatic (an Interactive CD ROM) and telephone follow-
up focused on caregivers of persons with hypertension. Methods: This quasi-experimental research study of 110 family caregivers was
completed in 2012. Hilbert’s "Inventory of Social Support in Chronic Iliness" was used. It consists of five categories. The data were ex-
pressed through descriptive statistics. Comparisons between scores on the first and second measurements were done with the Wilcoxon
signed-rank test. Results: A statistically significant difference was found between the initial mean values of the score and the final mean
values for the social interaction dimension (p = 0.002), with an increase in its score. The other dimensions that were gauged (personal
interaction, guidance, feedback) showed no change in either measurement. The dimension of tangible support was not evaluated for
ethical reasons.

KEY WORDS

Caregivers, social support, chronic illness, nursing. (Source: DeCS, Bireme).
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Suporte social com ferramenta
edumatica para cuidadores familiares
de pessoas com doenca cronica

RESUMO

Objetivo: medir a efetividade da intervencao do suporte social mediante o uso de ferramenta edumética (CD ROM interativo) e 0 se-
guimento telefonico dirigido a cuidadores de pessoas com hipertensao arterial. Materiais e métodos: estudo analitico quase experimen-
tal em 110 cuidadores familiares realizado em 2012; utilizou-se o instrumento “Inventdrio de suporte social em doenca cronica”, proposto
por Hilbert, integrado por cinco categorias. Os dados se expressaram mediante estatistica descritiva; as comparacdes entre pontuagoes
obtidas na primeira e segunda medigdo foram feitas com a prova de sinais com teste Wilcoxon. Resultados: constatou-se diferenga
estatisticamente significativa entre os valores iniciais medianos da pontuacéo e os valores finais medianos para a dimenséo de interacao
social (p = 0,002), com um aumento em sua pontuagdo. As demais dimensdes medidas (interagdo pessoal, guia, retroalimentagdo) nao
sofreram mudangas em ambas as medicdes. A dimensao apoio tangivel ndo foi avaliada por razdes éticas.

PALAVRAS-CHAVE

Cuidadores, apoio social, doenga crdnica, enfermagem. (Fonte: DeCS, Bireme).
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Introduccion

La “Declaracién del Milenio” de las Naciones Unidas en 2012
(Resolucién 55/02 del PNUD) puso en la agenda internacional el
asunto de la inequidad y la pobreza, y plante6 como objetivo el di-
reccionamiento de politicas en paises miembros para disminuir la
desigualdad, la inequidad y atender problemas prioritarios. Este
escenario coincidié en Colombia para el sector salud con la pro-
puesta de revitalizar la estrategia de Atencién Primaria en Salud
(APS), la cual vincula a los pacientes a la red de apoyo familiar
y social para que sea posible vivir en comunidad y disminuir la
demanda de servicios hospitalarios (1-3).

Esta estrategia, impulsada por la Organizacién Panamericana
de la Salud (OPS) y la Organizacién Mundial de la Salud (OMS),
permitié introducir la nocién de determinantes sociales de la sa-
lud, y volvié sobre el concepto de Atencién Primaria recuperando
postulados de universalidad y cumplimiento de derechos, reco-
nociendo la historicidad y la relatividad de saberes disciplinarios
que posibilitan un abordaje complejo y no unilateral o lineal. Esto
introduce la defensa de valores, principios y elementos esencia-
les a todo sistema de salud (4, 5); valores como el derecho a la
salud, la solidaridad y la equidad. Principios como dar respuesta
a necesidades de la poblacién, orientacion hacia la calidad, res-
ponsabilidad y rendicién de cuentas de los gobiernos, justicia so-
cial, sustentabilidad, participacion e intersectorialidad, y aporta
al acceso, la cobertura universal, la atencién integral e integrada,
el énfasis en la promocién y la prevencion, la orientacion familiar
y comunitaria, los mecanismos de participacion activa, la organi-
zacion y la gestion éptimas, politicas y programas pro-equidad,
primer contacto, recursos humanos apropiados y acciones inter-
sectoriales. Al respecto, la OPS considera que:

la evidencia internacional sugirié que los sistemas de salud orga-
nizados con base en una fuerte orientacién de la APS alcanzaban
mejores y mas equitativos resultados de salud, eran mas eficien-
tes, tenfan costos méas bajos de atencién y lograban una satisfac-
cién mas alta del usuario comparada con la de aquellos sistemas
que tienen una débil orientacién de la APS. La reorientacion de
los Sistemas de Salud con un enfoque de la APS demandaba re-
ajustar los servicios de salud hacia la promocién y la prevencién
—ajuste que debia ser conseguido por medio de la asignacion de
funciones apropiadas a cada nivel de gobierno; de la integracion
de los servicios de salud piblica y de atencién personal; del de-
sarrollo de una orientacién hacia las familias y las comunidades;
y de la creacién de un marco institucional que incentive la mejoria
de la calidad de los servicios— (6).

La APS denota el desarrollo de un nivel de asistencia con
enfoque global de suministro de servicios. En paises con ingre-
sos medios y altos se entiende como un primer nivel asistencial,
mientras que en paises con hajos ingresos y acceso dificil a los
servicios de salud, esta es considerada como una estrategia de
todo el sistema (7).

Bogota, desde 2005, adopté la APS basada en la integralidad
de la atencién segun las necesidades humanas, como forma de
organizacién de los servicios de salud en diferentes niveles, arti-
culando acciones individuales y colectivas para responder a nece-
sidades poblacionales. El enfoque enfatiza en la equidad social, la
corresponsabilidad, los sectores publico y privado, la solidaridad
y la participacion social como concepto amplio de salud. Pretende
orientar y articular esfuerzos del sector salud con otros sectores
sociales para que las intervenciones que se desarrollen en la co-
munidad den respuesta integral a problemas y necesidades de
la poblacién, logrando enfrentar los determinantes sociales de la
inequidad en salud (8).

Con la Ley 1438 de 2011, mediante la cual se reforma el siste-
ma general de seguridad social en salud (SGSS) en Colombia, se
establece que la estrategia de Atencién Primaria en Salud es un
marco obligatorio, disponiendo en su articulo 12 su constitucién
por los servicios de salud, la accién entre los sectores y la partici-
pacion social, comunitaria y ciudadana. Como estrategia:

permite la atencidn integral e integrada, desde la salud publica,
la promocion de la salud, la prevencion de la enfermedad, el diag-
nostico, el tratamiento, la rehabilitacion del paciente en todos
los niveles de complejidad a fin de garantizar un mayor nivel de
bienestar en los usuarios, sin perjuicio de las competencias lega-
les de cada uno de los actores del Sistema General de Seguridad
Social en Salud (9).

La situacion actual del SGSS no permite evidenciar la imple-
mentacion de esta estrategia. Tal como lo manifiesta Ivan Dario
Gonzalez (10) en el Primer Foro Internacional de Cuidado Primario
Ambulatorio, los prondsticos no son los méas halagadores porque:

existen programas de promocién y prevencion, campafas de va-
cunacion, pero de ahi en adelante no se visualiza con claridad un
modelo de atencién primaria en salud que integre y articule las
actividades preventivas y las resolutivas, con el fin de ofrecer
una atencién verdaderamente centrada en las necesidades de la
poblacién colombiana (10). Se continda centrado en la enferme-
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dad, con poco desarrollo de programas ambulatorios e incentivos
para el recurso humano: la mayoria de los modelos de atencidn
se centra en la enfermedad y no en personas con condiciones cli-
nicas y situaciones de vida particulares [...], seguimos creando
“clubes de hipertensién”, “programas de diabetes” pero adole-
cemos de un modelo de atencién primaria cuyo centro sean las
personas, sujetos principales de cualquier sistema de salud |[...],
en los temas de cuidado primario de salud en el nivel ambulatorio
no existen politicas ni incentivos para formar, retener y ofrecer
un entrenamiento continuado a los profesionales de las distintas

disciplinas que se requieren (10).

Aunque se ha trabajado con estrategias extramurales, ain
existe largo camino por recorrer. Seglin Gonzalez, “la actual es-
tructura de la red de atencién y la ausencia de modelos de atencidn
extramural no facilitan el cumplimiento de las tareas de cuidado
primario ambulatorio” (10), las personas que requieren atencion
en este nivel tienen situaciones clinicas crénicas, requieren servi-
cios hospitalarios, de consulta externa y ambulatorios, lo que im-
plica algunos periodos de diversa duracion sobre los cuales quedan
sin acompafiamiento del sistema de salud. Este sistema centra su
atencién en costos y beneficios econémicos sometiendo las perso-
nas a procesos que desconocen el rol del cuidador; aunque existe
apropiacion de tecnologias de la informacion y la comunicacién a
nivel hospitalario, se hace indispensable conectar las personas,
posibilitar la construccién de redes de apoyo entre cuidadores, el
sistema de salud, médicos, enfermeras y pacientes.

Por otro lado, la OMS ha catalogado a las enfermedades cré-
nicas no transmisibles como un conjunto de padecimientos de
larga duracién y progresion lenta, entre los que incluye enferme-
dades cardiovasculares, hipertension arterial, infartos, cancer,
enfermedades respiratorias, diabetes, entre otras, las cuales
responden por un alto porcentaje de defunciones en el mundo.
La hipertension arterial se constituye, ademas, en un factor de
riesgo importante para la presentacion de problemas en salud
cardiovascular y renal, puesto que puede acompafarse de hiper-
glicemia, hiperlipidemia, problemas de sobrepeso y obesidad, in-
actividad fisica y otros factores relacionados con habitos de vida
poco saludables.

En el sistema de salud colombiano, el cuidador familiar asume
una carga importante en el cuidado, para la cual el sistema no
ofrece un apoyo efectivo, e incluso, no le hace seguimiento. Algu-
nas instituciones prestadoras de salud (IPS) utilizan la educacién
informal tradicional y las charlas educativas como soporte para
informar al enfermo y a su familia sobre su condicién en general.
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Tradicionalmente, la mujer cumple diversos roles a nivel
intrafamiliar, laboral y social. Pero en el hogar se encarga del
cuidado de sus hijos y de los miembros enfermos de su familia.
Algunos estudios muestran su compromiso y su sobrecarga cuan-
do no encuentran apoyo entre los miembros de su propio nicleo
familiar (11-14).

El grupo académico de cuidado al paciente crénico de la Fa-
cultad de Enfermerfa de la Universidad Nacional de Colombia ha
realizado serios esfuerzos para construir una red de cuidado a
cuidadores de pacientes con enfermedad crénica. Estos esfuerzos
han dado fruto y desde el concepto de trabajo en red el grupo ha
sistematizado numerosas acciones tendentes a ofrecer un apoyo
de tipo social (15).

Segin Ardila et al. (16), las tecnologias de la informacion y
comunicacion (TIC) aplicadas como soporte social en cuidadores
familiares de personas con enfermedad crénica tienen un efecto
protector que facilita el vinculo afectivo. Entre las TIC mas utiliza-
das se reconocen el teléfono y uso de la Internet. El apoyo social
con TIC es un método practico que facilita acceso a los cuidadores
sin importar la distancia geogréfica, permite el empoderamiento,
mejora estrategias de cuidado. El punto critico estd en la falta de
acceso a tales tecnologias.

Varios estudios han mostrado el soporte social a cuidadores
familiares de personas con enfermedad crdnica; Romero et al.,
evidencia un incremento en la satisfaccién con el apoyo percibido
de tipo emocional (17); Flérez et al, al utilizar la web y la radio,
muestra efectividad en el soporte social (18).

Los desarrollos biotecnoldgicos han permitido a las personas
superar la sobrevida y la incidencia de enfermedades crénicas
—incluida la hipertension— que generan discapacidad. Vivir con
enfermedad crénica es requerir de atencién y cuidados que en
gran parte se cubren en el hogar por la red familiar inmediata, la
calidad de vida se afecta por la cronicidad e influye en la capaci-
dad funcional y la independencia del enfermo. El curso o la trayec-
toria de la enfermedad crénica cambia con el tiempo, los sintomas
aumentan o disminuyen y el estado fisiolégico se modifica (19).

Se observa que el soporte social es influyente en la experien-
cia del cuidado y en cuidadores familiares, en procesos interacti-
vos entre individuos, mediante vinculos de amistad e informacién,
recibiendo apoyo emocional, material o afectivo que brindan solu-
cién a situaciones cotidianas (20). El apoyo social como concepto




Soporte social con herramienta edumética para cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica. e Juan Carlos Diaz-Alvarez y otros.

se reporta en la literatura reciente; se reconoce a las enfermeras
como parte de un sistema de apoyo para el paciente y su cuidador
familiar, porque su funcién educativa desde el ingreso hospitala-
rio hasta su alta, incluso en el domicilio, se constituye en labor
importante (21).

En paises demdcratas la educacion se estd limitando a la
difusién del conocimiento en plataformas que tienden a ser de-
ficientes estructuralmente; en consecuencia, el desarrollo requie-
re cambios radicales para promover el acceso a los individuos
y evitar la exclusién, elementos promovidos por consenso en el
modelo neoliberal de la educacién.

La enfermeria colombiana reconoce como importante fomen-
tar habilidades de cuidado en los cuidadores familiares de per-
sonas con enfermedad crénica; incrementar el conocimiento en
estos respecto al manejo y la prevencién de complicaciones pue-
de influir en la toma de decisiones y en la adopcién de estilos de
vida favorables para la salud fisica y mental del enfermo crénico
y su familia (22-25).

El presente estudio tiene como objetivo la medicion de la efec-
tividad de una intervencién educativa para el soporte social me-
diante el uso de una herramienta edumatica (CD ROM interactivo)
y el seguimiento telefénico, dirigido a cuidadores de personas con
hipertensién arterial.

Materiales y métodos

Investigacion analitica cuasiexperimental realizada en el
afio 2012 a 110 cuidadores seleccionados en cinco sedes de una
institucién prestadora de salud en Bogota segin los siguientes
criterios: cuidadores familiares de pacientes hipertensos que se
encontraban en control ambulatorio de hipertension arterial en la
IPS estudiada, que no participaban en programas de intervencion
para enfermedades crénicas, mayores de 18 afios, que tenian ac-
ceso a un computador con lector de CD o DVD, que se vincularon
al estudio mediante su consentimiento informado tanto verbal
como escrito, y cuyo lugar de residencia fue Bogota D.C.

Instrumentos utilizados
Para obtener datos sociodemograficos y caracterizar al grupo

de estudio se utiliz6 la encuesta de caracterizacion de cuidadores
familiares de personas con enfermedad crénica elaborada por el

grupo de cuidado de la Universidad Nacional de Colombia (26),
esta consta de items que indagan aspectos como el género, la
edad, la relacién de la edad con el cuidador, la edad del paciente,
la escolaridad, el estado civil, la ocupacién, el estrato social, el
tiempo percibido en la relacién de cuidado y el tipo de cuidador.

Para medir el soporte social se empled el instrumento Inven-
tario de Soporte Social en enfermedad crénica (ISSEC) de Hilbert
(21), constituido por cinco subescalas: a) interaccion personal
(apoyo de tipo emocional requerido para el afrontamiento adecua-
do en diversas situaciones de enfermedad crénica. ftems 1 a 10);
b) gufa (ayuda que percibe el cuidador con educacién e informa-
cién. ftems 11 a 17 y 30 a 36); c) retroalimentacién (apoyo a las
acciones. ftems 18 a 21, 37, 38); d) ayuda tangible (apoyo material
y en las tareas fisicas y labores desempefiadas por el cuidador.
Ttems 21 a 24); e) interaccion social (apoyo para permitir que los
cuidadores rescaten sus relaciones con otros grupos, familias e
instituciones que respondan a sus necesidades. ftems 25 a 29).

Cada item se califica mediante una escala tipo likert que va de
1 (insatisfecho) hasta 6 (muy satisfecho). La puntuacién maxima
fue de 228, a mayor puntaje mayor apoyo social brindado por la
persona nombrada como la mas importante por el cuidador.

Para el presente estudio, por razones éticas, no se utilizaron
los items que corresponden a la subescala ayuda tangible, pues
no se pretendia ofrecer ayuda econémica alguna, por lo que el
maximo de puntuacion fue de 204. La confiabilidad del instrumen-
to utilizado, medido con el alfa de Cronbach por subescalas, fue:
interaccion personal 0,93; guia 0,95; retroalimentacién 0,89; inte-
raccion social 0,88 (19).

El instrumento ha sido utilizado en poblacién colombiana en la
investigacion multicéntrica “soporte social con tecnologia de
la informacién y la comunicacién (TIC) para cuidadores familia-
res de personas con enfermedad crénica en América Latina” (27)
liderado por enfermeras docentes de la Universidad Nacional de
Colombia. El instrumento de Hilbert permite determinar la efecti-
vidad del soporte social brindado mediante las tecnologias de la
informacién y la comunicacién a cuidadores familiares de perso-
nas con enfermedad cronica.

Este estudio tuvo como objetivo medir la efectividad de la in-
tervencion del soporte social mediante el uso de una herramienta
edumatica (CD ROM interactivo) y seguimiento telefénico, dirigido
a cuidadores de personas con hipertension arterial.
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Previo a la intervencion se aplicé la primera medicién con el
instrumento de Hilbert, evaludndose el apoyo percibido por los
cuidadores familiares de estas personas. El grupo recibid la inter-
vencion luego de asistir a una consulta médica de control donde
se le entreg6 un CD ROM interactivo con instrucciones escritas
para su uso. En esta sesion, en algunas sedes de la IPS de estu-
dio, se pudo ademas demostrar y manipular el CD en un computa-
dor portatil en la sala de sesiones educativas.

Durante dos meses se realizaron seguimientos telefénicos
a los cuidadores familiares, en los que se les preguntaba sobre
la frecuencia en el uso de la herramienta edumética entregada
y se ofrecia informacién segun necesidades. Pasado este tiempo
se les contactd y se aplicé la segunda medicién con el instrumen-
to de Hilbert.

La investigacion cumplié pardmetros éticos contemplados en
la Resolucion 8430 de 1993 del Ministerio de Salud colombiano
(28), se consider6 sin riesgo y fue aprobada por el Comité de In-
vestigacion y Etica de la Facultad de Enfermerfa de la Pontificia
Universidad Javeriana y por el Comité de Etica de la IPS a la cual
pertenecian los cuidadores. La informacién fue obtenida por los
investigadores previo conocimiento de los cuidadores familiares
sobre el prop6sito del estudio, su participacion fue voluntaria y se
ratificd con la firma del consentimiento informado. Con el fin de
mantener el anonimato de los participantes los formularios fueron
codificados. La primera intervencién conté con la participacion de
133 cuidadores familiares. La segunda medicién se realizé a 110
cuidadores familiares, los deméas no se tuvieron en cuenta como
consecuencia de retiro voluntario, imposibilidad de ubicacion tele-
fénica, cambio de residencia, incumplimiento en la revisién de los
contenidos del CD ROM y muerte de un participante.

Los contenidos del CD ROM interactivo fueron elaborados por
los investigadores con representantes de la IPS donde se llevaria
a cabo lainvestigacion. Este consta de cinco apartados denomina-
dos: “debes aprender, puedes cuidar, debes hacer, debes sabery
para saber mas”. Cada apartado tiene los conceptos de actividad
fisica, alimentacion diaria y saludable, manejo de medicamentos,
habitos de vida y salud mental. Estos elementos se desarrollan
con una simple teorizacién que incluye conocimientos anatémi-
cos y funcionales del aparato circulatorio, apoyada con peliculas
sobre la enfermedad crénica, videos para el control de la hiper-
tensioén, articulos de conocimiento publico, pdsteres educativos
y campanias de salud recopiladas de eventos nacionales e inter-
nacionales para evitar los factores de riesgo de la hipertension.
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La seccién denominada para saber mas contiene videos, foros y
peliculas que tratan desde multiples dpticas la enfermedad créni-
ca, especialmente en adultos.

Las caracteristicas de los cuidadores y su relacién con el
cuidado se condensaron para su interpretacion en una tabla con
frecuencia y porcentaje; las dimensiones de la escala de Hilbert
se consolidaron en una tabla interpretada por mediana, rango in-
tercuartilico y valor p. Los datos se analizaron en el programa
estadistico Stata, version 12. Las comparaciones entre puntajes
obtenidos en la primera y segunda medicién se hicieron con la
prueba de suma de rangos de Wilcoxon.

Para el andlisis y la interpretacion de los resultados los datos
se presentan en tablas distribuidas por cada dimension del instru-
mento de Hilbert, alli se especifica el nimero y el porcentaje de
personas que no modificaron su satisfaccion fuera positiva o nega-
tiva en la segunda medicién. Frente a este aparece el porcentaje
de cambio en la satisfaccién por incremento o decremento de esta.

Resultados

Caracteristicas de los cuidadores y
relacion de cuidado

En la tabla 1 se consolidan las caracteristicas sociodemografi-
cas y la relacion de cuidado de los cuidadores, alli se observa que
el 79,09 % de los cuidadores son mujeres y el 20,9 % son hombres.

Por rangos de edad predominaron cuidadores entre los 41 y
60 anos (52,73 %), seguidos por los que tienen mas de 61 afios
(30%), solo el 17,27 % tienen menos de 40 afos. El promedio de
edad del cuidador fue de 52,5 afios, y el del familiar con enferme-
dad crénica fue de 72,72 afios.

En cuanto a su escolaridad, el 35,46 % tienen estudios de se-
cundaria; el 52,73 % son casados y el 35,45 % realizan labores en
el hogar. En cuanto al estrato socioeconémico la mayoria se ubica
en el estrato 3 (38,18 %), seguido de los estratos 4 (32,73%) y 2
(26,36 %).

La mayoria (80 %) informa que lleva mas de 3 afios en su labor
de cuidado, el 45,45 % considera que dedica las 24 horas a cuidar
a su familiar.
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El 54,55 % son cuidadores Gnicos y el 35,46 % cuida ademas

Caracteristica Frecuencia | Porcentaje
a otros familiares; el 35,45% cuida a sus hijos, el 21,82 % a sus
. Estrato 1 3 2,73
esposos (as) y el 16,36 % a sus padres; solo el 1,82 cuida a su
abuelo (a), el 22,73 % cuida a alguien diferente a su ndicleo fami- Estrato Estrato 2 2 26,36
liar principal, ya sea cufiados, tias, primos, entre otros. Al pregun- socioeconomico Estrato 3 42 38,18
tarles sobre el apoyo familiar, el 30,91 % percibe que no tienen Estrato 4 36 32,73
ningun tipo de apoyo de la familia. Desde hace 6 meses 6 5.45
Tabla 1. Caracteristicas de los cuidad - Menos de hace 18
. Carac E'I’IS icas .e 0s cuidadores Experiencia de M eses 8 7,27
y relacion de cuidado cuidado
Llevo hasta 3 afios 8 7,27
Caracteristica Frecuencia | Porcentaje Llevo mas de 3 afios 88 80,00
Masculino 23 20,91
Género : Menos de 6 horas 33 30,0
Femenino 87 79,09 Horas dedicadas Entre 7y 12 horas 19 17,27
19-40 afios 19 17,27 al cuidado Entre 13y 23 horas 8 7,27
Rango de edad 41-60 afios 58 52,73 24 horas 50 45 45
61-y mas afios 33 30,00 Si 60 54,55
Primaria incompleta 4 3,64 Cuidador dnico No 50 4545
Primaria completa 15 13,64 Cuidado a otros Si 39 35,46
Eachlllerato 16 1455 familiares No 71 64,54
incompleto
Bachillorat Esposo (a) 24 21,82
achillerato
Grado de 23 20,91 Madre / Padre 18 16,36
. completo
escolaridad .
Técnico 17 15,45 Relacion con el Hijo (a) 39 3545
Universidad 8 7097 familiar Abuelo (a) 2 1,82
incompleta ’ Amigo (a) 2 1,82
Universidad 97 2455 otro 25 22,73
completa i 76 69,09
Apoyo familiar :
Soltero (a) 30 27,27 No 34 30,91
Casado (a) o8 52,73 Del cuidador 52,5 afios
Estado civil Separado (a) 7 6,36 Promedio de edad Del familiar 279 st
Viudo (a) 5 455 hipertenso ’
Unién libre 10 9,09 Fuente: datos del estudio.
Hogar 39 35,45 L i o
Empleado (a) ” 20,00 Efectividad de I.a mter\_/enaon
, del soporte social a cuidadores
Trabajo
., . . 21 19,09
Ocupaci6n del independiente . ]
cuidador : En la tabla 2 se concretan los puntajes por mediana y rango
Estudiante 3 2,73 intercuartilico de cada dimensién estudiada, de acuerdo con las
Desempleado 2 1,82 mediciones previa y posterior; alli se observa que solo se encon-
] tré diferencia estadisticamente significativa entre los valores ini-
Pensionado 2 20,91 ciales medianos del puntaje y los valores finales medianos para
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la dimensién de interaccion social (p = 0,002), con un incremento
en su puntaje.

Tabla 2. Distribucion de las dimensiones
de la escala de Hilbert

Dimension Evaluacion | Mediana Rango P
Intercuartilico

i6 Antes 45,0 18,0

Interaccién 04615
Personal Después 45,0 15,0
Antes 67,5 25,0

Guia 0,8964
Después 66,5 18,0
Antes 24,0 10,0

Retroalimentacion 0,1072
Después 24,0 7,0
Antes 17,5 17,0

Interaccién social 0,0020
Después 21,0 12,0

Fuente: datos del estudio.

Categorias del soporte social
a los cuidadores

Dimension interacciones personales

En la dimensién interacciones personales (ver resultados
para esta dimension en la tabla 2), los cuidadores puntuaron una
mediana de 45 antes y después de la intervencién, con un rango
intercuartilico de 18 para la primera medicién y de 15 para la se-
gunda con p = 0,4615.

De acuerdo con la frecuencia reportada para satisfecho (tabla
3), la mayoria de aspectos relacionados con esta dimension en
la medicién previa mostraron satisfaccion en los items: dice que
estoy bien como estoy [60], esta disponible para escuchar cuando
yo quiero hablarle [59], me hace saber que puedo contar con él
si necesito ayuda [57]. En la medicién posterior se destacan por
orden de frecuencia e incremento en su puntaje los siguientes
ftems: me conforta mostrandome algo de afecto fisico [51], per-
mite que yo vaya donde ella (el) cuando me siento deprimido [47],
el resto de items en la segunda medicién mostr6é un decremento
en la calificacion por parte de los participantes.

De acuerdo con la frecuencia para muy satisfecho, en la

primera medicién la mayor satisfaccion se presenta en el item:
me hace saber que puedo contar con él si necesito ayuda [19],
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seguido de dice que estoy bien como estoy [16]. En la medicién
posterior a la intervencién, el item de mayor satisfaccién fue me
consuela cuando estoy molesto [11], los items 5, 6, 7, no presen-
taron diferencia entre las dos mediciones. Llama la atencién que
en esta dimension la mayoria de items present6 una importante
disminucién en la segunda medicién. La mayor insatisfaccién se
observé en el item 5 con una frecuencia de respuesta de 24 previo
a laintervencion, tras lo cual disminuyé a una frecuencia de 15.

Para una mayor comprension del comportamiento de cada
uno de los items en la dimensién interacciones personales se pre-
senta la tabla 4, en ella se puede verificar que un nimero y por-
centaje determinado de participantes mantuvieron igual opiniény
calificaron de la misma forma ambas mediciones; en la segunda
columna se encuentran aquellas personas que en la segunda me-
diciéon disminuyeron su percepcién y calificaron negativamente.
En la tercera columna estan relacionadas las personas que en
la segunda medicién incrementaron su puntaje de acuerdo con
su percepcion y calificaron positivamente. Asi mismo existe un
porcentaje de cambio, esto corresponde a las personas que al
comparar el puntaje obtenido en la primera medicién, incremen-
taron o disminuyeron su calificacién en la segunda.

Para el item 1 (dicen que estoy bien como estoy), el 52,7 %
mantuvo igual opinién y calific6 ambas mediciones de la misma
manera. El 47,3 % varié su opinion, de tal forma que el 28,2 % pun-
tué negativamente este item, en tanto que el 19,1% lo hizo posi-
tivamente. Ajustando el porcentaje y teniendo como referencia el
nimero de participantes que modificaron su apreciacion y puntua-
ron tanto positiva como negativamente en la segunda medicién
—que para el caso corresponde a 52 participantes—, entonces
el 40,4% (21 participantes) mejord su percepcion e incrementé
su puntuacién al calificar en la segunda medicién, en tanto que el
59,6 % (31 participantes) calificd negativamente.

Segun lo anterior, y siguiendo el mismo esquema de analisis
para el resto de items, se puede evidenciar que el comporta-
miento en el porcentaje de cambio para los que incrementa-
ron su apreciacion y mejoraron la puntuacién en la segunda
medicién corresponde, en su orden, al item 9 (66,7 %), item 5
(61,4 %), item 2 (54,7 %). El menor porcentaje de cambio fue
referido al item 1 (40,4%). EI comportamiento del porcentaje
de cambio para las personas que en la segunda medicién cali-
ficaron negativamente correspondié a: item 1 (59,6 %), item 6
(57,4 %), item 4 (56,5 %).
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Tabla 3. Distribucion por frecuencia de respuesta
de la dimension interacciones personales

items Evaluacion | Insatisfecho . A_Igo Parc_lalmente Algo satisfecho | Satisfecho | Muy satisfecho
insatisfecho satisfecho
. _ Antes 7 6 8 13 60 16
1. Dice que estoy bien como estoy
Después 8 6 8 26 51 11
2. Me confortan mostrandome algo de Antes 12 9 9 18 49 13
afecto fisico Después 1 6 7 25 51 10
3. Me hace saber que puedo contar con él Antes 10 7 9 8 57 19
si necesito ayuda Después 9 3 9 27 45 17
4. Expresa interés y preocupacion por mi Antes 9 6 13 15 51 16
bienestar Después 10 4 1 33 38 14
Antes 24 10 10 15 40 11
5. Me dice que se siente muy cercano a mi
Después 15 2 10 30 42 11
6. Esta disponible para escuchar cuando Antes 10 8 12 6 59 15
yo quiero hablarle Después 1 6 12 25 41 15
_ . Antes 17 9 8 15 49 12
7. Disfruta escuchando lo que yo pienso
Después 13 6 11 24 44 12
Antes 19 8 10 14 50 9
8. Me consuela cuando estoy molesta
Después 13 8 12 24 42 11
9. Permite que yo vaya donde ella cuando Antes 24 4 20 17 35 10
me siento deprimido Después 1 7 19 20 47 6
10. Me acepta totalmente incluyendo lo Antes 13 7 12 1 54 13
mejor o peor de mi Después 7 6 20 19 47 11

Fuente: datos del estudio.

Los items de la dimensién interacciones personales que
presentaron en la segunda medicién un incremento en la insa-
tisfaccion porque disminuyeron su percepcioén y calificaron en la
segunda medicién con puntajes inferiores fueron: item 1 (59,6 %),
item 3 (53,7 %), item 4 (56,5 %), item 6 (57,4 %), ello podria sefia-
lar que las personas consideran que no les informan que estan
bien como estan; no se les hace saber que pueden contar con el
sistema si necesitan ayuda; no expresan interés y preocupacion
por el bienestar del cuidador, y no se encuentran disponibles para
escuchar cuando el cuidador quiere hablar.

Los items de la dimensién interacciones personales que pre-
sentaron en la segunda medicién un incremento en la satisfaccién
porque aumentaron su percepcion y calificaron en la segunda
medicion con puntajes superiores fueron: item 2 (54,7 %), item 5
(61,4%), item 9 (66,7 %) e items 7 y 8 con un 54,4 % respectiva-

mente; esto podria significar que a los cuidadores se les conforta
mostrandoles afecto fisico; les informan que se sienten muy cer-
canos a ellos, permiten que ellos se dirijan a consultar al perso-
nal de enfermeria cuando se sienten deprimidos, y el sistema les
consuela cuando estan molestos y los escuchan.

Dimension guia

En la dimension guia (ver resultados para esta dimension en
la tabla 2) los cuidadores puntuaron una mediana de 67,5 antes y
66,5 después de la intervencién con un rango intercuartilico de 25
para la primera medicion y de 18 para la segunda, con p = 0,8964.

La distribucién de la frecuencia de respuesta (ver tabla 5)

tendié hacia la satisfaccién en todos los ftems. Se destaca sa-
tisfaccién en la medicién previa por orden de frecuencia en los

373




AQUICHAN - ISSN 1657-5997

Tabla 4. Distribucion por frecuencia, porcentaje y porcentaje de cambio del nivel de satisfaccion obtenida en la segunda medicion.

Dimensidn interacciones personales

Personas que Personas que Personas que
mantuvieron igual disminuyeron su incrementaron su
. opinién en ambas percepcion en la percepcion en la
Items mediciones segunda medicion segunda medicion
No. | % 2 | No. | % 2 | No. | % %
cambio cambio cambio
1. Dicen que estoy bien como estoy 58 52,7 0,0 31 28,2 59,6 21 19,1 40,4
2. Me confortan mostrandome algo de afecto fisico 57 51,8 0,0 24 21,8 453 29 26,4 54,7
3. Me hace saber que puedo contar con él si necesito ayuda 56 50,9 0,0 29 26,4 53,7 25 22,7 46,3
4. Expresa interés y preocupacién por mi bienestar 48 43,6 0,0 35 31,8 56,5 27 24,5 435
5. Me dice que se siente muy cercano a mi 40 36,4 0,0 27 245 38,6 43 39,1 61,4
6. Esta disponible para escuchar cuando yo quiero hablarle 49 445 0,0 35 31,8 57,4 26 23,6 42,6
7. Disfruta escuchando lo que yo pienso 42 38,2 0,0 31 28,2 45,6 37 33,6 54,4
8. Me consuela cuando estoy molesta 42 38,2 0,0 31 28,2 456 37 33,6 54,4
9. Permite que yo vaya donde ella cuando me siento deprimido 44 40,0 0,0 22 20,0 333 44 40,0 66,7
10. Me acepta totalmente incluyendo lo mejor o peor de mi 52 473 0,0 29 26,3 50,0 29 26,3 50,0
Fuente: datos del estudio.
Tabla 5. Distribucion por frecuencia de respuesta de la dimension gufa
items Evaluacion | Insatisfecho . A_Igo Parc_ialmente Algo satisfecho | Satisfecho _Muy
insatisfecho satisfecho satisfecho
Antes 14 6 9 12 51 18
11. Me dejé claro lo que se esperaba de mf
Después 7 5 14 23 49 12
12. Me orient6 sobre cémo tenfa que hacer Antes 7 6 7 5 62 23
ciertas cosas Después 5 3 11 24 57 10
13. Me dio informacion para ayudarme a Antes 10 4 9 6 64 17
entender la situacion en que me encontraba Después 6 1 11 29 55 8
Antes 12 6 7 4 63 18
14. Me dijo cémo buscar asistencia
Después 5 5 10 28 54 8
15. Me dijo qué esperar en una situacién que Antes 17 8 8 9 56 12
estd a punto de ocurrir Después 8 6 10 28 48 10
16. Me ensefié como hacer algo (en una Antes 13 5 6 12 57 17
situacion) Después 5 6 1 25 52 1
17. Me hablé sobre un problema para ayudar Antes 18 9 9 9 50 15
a resolverlo Después 10 7 1 23 50 9
30. Compartia informacién conmigo sobre las Antes 17 7 10 9 54 13
recomendaciones que hacia el equipo de salud | pegpués 8 5 14 29 54 7
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ftems Evaluacion | Insatisfecho . A.Igo Parc_lalmente Algo satisfecho | Satisfecho _Muy
insatisfecho satisfecho satisfecho
Antes 10 7 11 8 57 17

31. Me ayudé a comprender mi enfermedad

Después 6 4 15 21 55 9
32. Me dijo a quién debo buscar para que Antes 13 7 11 11 51 17
me asista cuando tengo problemas con las j
recomendaciones del equipo de salud Después 8 4 1 23 53 1
33. Me dijo qué tan dtiles eran las Antes 19 5 6 8 57 15
recomendaciones del equipo de salud para j
evitar complicaciones Después 8 5 10 20 55 12
34. Me ensefié cémo llevar a cabo las Antes 17 8 7 6 60 12
recomendaciones dadas por el equipo de
salud Después 7 6 12 16 57 12
35. Hablé conmigo acerca de los Antes 21 4 8 14 50 13
problemas que he estado teniendo con las j
recomendaciones del equipo de salud Después 9 4 10 19 59 9
36. Me motivd a tener un cuidado de mi Antes 15 3 10 12 57 13
mismo Después 7 5 9 21 54 14

Fuente: datos del estudio.

items: me dio informacién para ayudarme a entender la situacion
en que me encontraba [64], me dijo cémo buscar asistencia [63],
me orientd sobre cémo tenia que hacer ciertas cosas [62], me
ensefd a llevar a cabo las recomendaciones dadas por el equipo
de salud [60]. En la segunda medicion luego de la intervencion
los items con mayor registro en frecuencia fueron: hablé conmigo
acerca de los problemas que he estado teniendo con las recomen-
daciones del equipo de salud [59], me dijo a quién debo buscar
para que me asista cuando tengo problemas con las recomenda-
ciones del equipo de salud [53]. Salvo los items 17 y 30, que no
modificaron en ninguna de las dos mediciones, el resto de items
disminuy6 en la segunda medicién.

Respecto a los diferentes niveles de insatisfaccion se eviden-
cia que esta disminuy6 en la segunda medicién luego de la inter-
vencién, comparada con la medicién inicial.

En la tabla 6 se evidencia el nimero y porcentaje de los parti-
cipantes que no cambiaron de opinién en ambas mediciones, se-
guidos de las personas que en la segunda medicién disminuyeron
su percepcion y calificaron negativamente, y las que incrementa-
ron el puntaje de acuerdo con su percepcién calificando positiva-
mente. De acuerdo al porcentaje de cambio se puede afirmar lo
siguiente: los ftems que fueron calificados por los participantes y

que incrementaron el puntaje en la segunda medicién son: 15,17,
30,32 a 36. Por el contrario, los items que en la segunda medicion
disminuyeron el puntaje fueron: 11 a 14, 16, 31.

Dimension retroalimentacion

En la dimension retroalimentacion (ver resultados para esta
dimensién en la tabla 2) los cuidadores puntuaron una mediana
de 24 en ambas mediciones, con un rango intercuartilico de 10
para la primera medicién y 7 para la segunda medicién, con p =
0,1072.

Al igual que en las dimensiones anteriores, la frecuencia de
respuesta tendié hacia la satisfaccién en ambas mediciones. La
mayor insatisfaccién se presenté en el item: me ayudé a entender
por qué no hago algo bien, con 21 respuestas; sin embargo, en la
segunda medicién este bajé a 11 respuestas (tabla 7).

En cuanto a la satisfaccién, en la medicién inicial 60 cuida-
dores consideraron que con ellos se revisa si han seguido los
consejos que se dan, y 59 cuidadores puntuaron que revisan
si han seguido las recomendaciones que consideran impor-
tantes. En la segunda medicion, 57 cuidadores reconocen que
se hacen comentarios favorables cuando ejecutan recomen-
daciones del equipo de salud, lo cual incrementé en 6 puntos
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Tabla 6. Distribucion por frecuencia, porcentaje y porcentaje de cambio del nivel de satisfaccion obtenido en la segunda medicion.
Dimension interacciones guia

Personas que mantuvieron | Personas que disminuyeron insér;(:al:ﬁ;r%zesu
igual opinion en ambas su percepcion en la S | d
ii mediciones segunda medicion Perteptionicnlialscaunce
Items medicion
No. % % | No. % % | No. % %
cambio cambio cambio

11. Me dejo claro lo que esperaba de mi 49 445 0,0 32 29,1 52,5 29 26,4 475
12. Me orienté sobre cdmo tenia que hacer ciertas cosas 52 473 0,0 40 36,4 68,0 18 16,4 31,0
}3. Mg dio informacién para ayudarme a entender la 57 518 00 39 291 60,4 21 191 39,6
situacién en la que me encontraba
14. Me dijo como buscar asistencia 53 48,2 0,0 32 29,1 56,1 25 22,7 439
15. Me dijo qug esperar en una situacion que esta a 51 466 0.0 95 227 14 34 30,9 576
punto de ocurrir
16. Me ensefi6 como hacer algo en una situacion 55 50,0 0,0 28 25,5 50,9 27 245 49,1
17. Me hablé sobre un problema para ayudar a 50 155 00 97 245 150 3 30,0 55,0
resolverlo
30. Compart_la |nformaC|o[1 conmlg_o sobre las 46 ag 00 31 282 484 3 30,0 516
recomendaciones que hacia el equipo de salud
31. Me ayudé a comprender mi enfermedad 45 40,9 0,0 36 32,7 55,4 29 26,4 446
32. Me dijo a quién debo buscar para que me asista
cuando tengo problemas con las recomendaciones del 52 473 0,0 26 23,6 448 32 29,1 55,2
equipo de salud
33..Me dijo qué tan utllgs eran Iag regomendamones del 57 518 00 2 209 134 30 273 56.6
equipo de salud para evitar complicaciones
34. Me ensefié cpmo llevar a cabo las recomendaciones 50 53.9 0,0 20 182 392 31 282 608
dadas por el equipo de salud
35. Hablé conmigo acerca de los problemas que he
estado teniendo con las recomendaciones del equipo de 56 50,9 0,0 20 18,2 37,0 34 30,9 63,0
salud
36. Me motiv6 a tener un cuidado de mi mismo 50 455 0,0 28 25,5 46,7 32 29,1 53,3

Fuente: datos del estudio.

respecto a la medicion inicial. El item 20 no present6 ninguna
modificacién en ambas mediciones, en tanto que los items 18,
19y 37 presentaron disminucién en la frecuencia de respuesta
en la segunda medicidn, después de la intervencién, compara-
da la medicion inicial.

Segtn el porcentaje de cambio en la opinion de los cuidado-

res en la segunda medicién, se pudo identificar que el item que
presenté mayor disminucién en el puntaje fue el nimero 18, en
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tanto que los restantes (items 19, 20, 37 y 38) incrementaron el
puntaje (tabla 8).

Dimension interaccion social

En la dimensi6n interaccién social (ver resultados para esta
dimensién en la tabla 2) los cuidadores puntuaron una mediana
de 17,5 en la primera medicién y 21 en la segunda, con un rango
intercuartilico de 17 para la primera medicién y 12 para la segun-
da, con p = 0,0020.
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Tabla 7. Distribucion por frecuencia de respuesta de la dimension retroalimentacion

. .. . Algo Parcialmente Algo . Muy

HETE el | (e insatisfecho satisfecho satisfecho Sl satisfecho
18. Revisa conmigo si he seguido los Antes 13 9 8 3 60 15
consejos que me dan Después 8 6 15 20 52 9
19. Me ayudé a entender por qué no hago Antes 21 7 8 10 56 8
algo bien Después 1 5 14 19 54 7
20. Me retroalimenta acerca de cémo estoy Antes 18 5 10 15 54 8
sin decirme si esta bien o no Después 8 4 16 20 54 8
37. Revisan si he seguido las Antes 15 5 6 10 59 15

recomendaciones que considero
importantes Después 7 3 14 17 55 14
38. Hace comentarios favorables cuando Antes 17 4 11 11 51 16
ejecuto recomendaciones del equipo de

salud Después 5 6 14 16 57 12

Fuente: datos del estudio.

Tabla 8. Distribucion por frecuencia, porcentaje y porcentaje de cambio del nivel de satisfaccion obtenido en la segunda medicion.
Dimensién retroalimentacion

Personas que mantuvieron igual Personas que disminuyeron Personas que incrementaron
items opinién en ambas mediciones su percepﬁ:ggigir:s :‘a segunda su percep:::ggisir}J :]a segunda
No. % % cambio No. % % cambio No. % % cambio

18. ngsa conmigo si he seguido los 59 536 0,0 29 2,4 56.9 9 200 31
consejos que me dan
19. Me ayudt a entender por qué no 57 | 518 0,0 23 20,9 34 30 27,3 56,6
hago algo bien
20, Me retroalimenta acerca de como | - g5 | g5 g 0,0 22 20,0 40,7 32 29,1 59,3
estoy sin decirme si esta bien o no
37. Rewsan si he sggmdg las recomen- 57 518 0,0 2% 9236 091 97 245 50,9
daciones que considero importantes
38. Hace comentarios favorables
cuando ejecuto recomendaciones del 52 473 0,0 25 22,7 43,1 33 30,0 56,9
equipo de salud

Fuente: datos del estudio.

En cada uno de los items de la dimensi6n interaccién social
(tabla 9) se puede determinar un incremento en las calificacio-
nes para satisfecho y algo satisfecho comparando los puntajes
obtenidos antes y después de la intervencion; la insatisfaccion
disminuy6 en la segunda medicién en todos los items. Llama la
atencién que la calificacién muy satisfecho presenté un comporta-

miento diferente e inverso, puesto que el puntaje obtenido antes
es superior al obtenido después de la intervencion.

En la medicién inicial se present6 satisfaccion en el item: me

hace bromas o chistes para darme animo, con una frecuencia de
respuesta de 37, el cual presenta un incremento de 7 puntos en la
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segunda medici6n. Tras la intervencion en la segunda medicién 49
cuidadores refieren que se les ofrecen alternativas de distraccién
y recreacion que al comparar con la frecuencia de respuesta de
la medicién inicial, incrementé en 14 puntos. De la misma forma
se present6 un incremento de 10 puntos en la segunda medicién
en el item puedo contar con él o ella para distraerme de las pre-
ocupaciones.

En la tabla 10 se consolida la distribucién de la frecuencia
de respuesta de acuerdo al nivel de satisfaccion —comparadas
la primera y segunda medicion— de cada uno de los items que
constituyen la dimensién interaccién social. En ella se puede ob-
servar que para el item 25, me ofrecen alternativas de distrac-
cién y recreacion, de las 39 personas que en la primera medicién
marcaron insatisfaccion, en la segunda medicion 12 continuaron
insatisfechos, 7 algo insatisfechos, 4 parcialmente satisfechos, 7
algo satisfechos, 8 satisfechos y 1 muy satisfecho. De la misma
forma, de los 12 cuidadores que en la primera medicién marcaron
muy satisfechos, en la segunda medicién 1 continué insatisfecho,
3 algo satisfechos, 4 satisfechos y 4 muy satisfechos.

En este mismo ftem se puede identificar que en la primera
medicién 39 marcaron insatisfaccion, 11 dijeron estar algo insa-
tisfechos, 6 parcialmente satisfechos, 7 estar algo satisfechos, 35
satisfechos y 12 muy satisfechos. Respecto a la segunda medicién
se pudo determinar que 16 continuaron con insatisfaccion, 12 se

sentian algo insatisfechos, 9 consideraron estar parcialmente sa-
tisfechos, 15 algo satisfechos, 49 refirieron sentirse satisfechos y
9 continuaban muy satisfechos.

Como se puede ver en la tabla 10, para el item 25 en la
medicién inicial 35 personas se sentian satisfechas y en la se-
gunda medicién se incrementé la cifra a 49. Por su parte, en la
primera medicién 12 personas estaban muy satisfechas, en tanto
que tal cifra disminuy6 para la segunda medicién y quedé en 9.
Teniendo en cuenta en su orden la distribucion por frecuencia de
la primera medicién, comparada esta con la distribucién por fre-
cuencia de la segunda medicién, se puede observar que para el
item analizado, de 39 insatisfechos se pasé a 16, de 11 algo insatis-
fechos se pasé a 12, de 6 parcialmente satisfechos se incrementé a
9, de 35 satisfechos se pasé a 49 y de 12 satisfechos se pas6 a 9.

Para el item 26, hablan conmigo sobre algunos de mis inte-
reses, al comparar las frecuencias de respuestas de la primera
medicién con la segunda se pudo determinar que de los 36 cui-
dadores que inicialmente estaban insatisfechos, 18 continuaron
estandolo; de los 11 que inicialmente estaban algo insatisfechos, se
pasé a 12; asi mismo, de los 6 que inicialmente estaban parcialmen-
te satisfechos se pasé a 11, de 13 que estaban algo satisfechos en
la segunda medicién se incrementaron a 19, 35 estaban satisfechos
y se incrementaron a 43, y de los 9 que estaban muy satisfechos, en
este rango quedaron solo 7.

Tabla 9. Distribucion por frecuencia de respuesta
de la dimensién interaccién social

: o . Algo Parcialmente . . Muy
Items Evaluacion | Insatisfecho insatisfecho satisfecho Algo satisfecho | Satisfecho R
25. Me ofrece alternativas de distraccion y Antes 39 11 6 7 35 12
recreacion Después 16 12 9 15 49 9
26. Habla conmigo sobre algunos de mis Antes 36 11 6 13 35 9
intereses Después 18 12 1 19 83 7
27. Me hace bromas o chistes para darme Antes 34 6 10 13 37 10
animo Después 18 13 7 20 44 8
Antes 34 8 7 19 32 10
28. Comparte conmigo algin interés
Después 20 8 10 20 44 8
29. Puedo contar con él o ella para Antes 32 7 11 14 35 11
distraerme de las preocupaciones Después 19 7 11 20 a5 8

Fuente: datos del estudio.

| ANO 14 - VOL. 14 N° 3 - CHIA, COLOMBIA - SEPTIEMBRE 2014




Soporte social con herramienta edumética para cuidadores familiares de personas con enfermedad crénica. e Juan Carlos Diaz-Alvarez y otros.

Tabla 10. Comparacion distribucion por frecuencia del nivel de satisfaccion, mediciones previa y posterior
de los items en la dimensién interacci6n social

ftem 25. Me ofrecen alternativas de distraccion y recreacion
Segunda medicién
Primera medicion ) Algo Parcialmente Algo ) Muy
TR EET insatisfecho satisfecho satisfecho SHEIEED satisfecho et
Insatisfecho 12 7 4 7 8 1 39
Algo insatisfecho 1 3 2 1 4 0 11
Parcialmente satisfecho 0 1 1 2 2 0 6
Algo satisfecho 1 1 1 0 4 0 7
Satisfecho 1 0 1 2 27 4 35
Muy satisfecho 1 0 0 3 4 4 12
Total 16 12 9 15 49 9 110
[tem 26. Hablan conmigo sobre algunos de mis intereses
Segunda medicion
Primera medicién .
. Algo Parcialmente Algo . Muy
AT e insatisfecho satisfecho satisfecho SEUBIEE T satisfecho U]
Insatisfecho 12 6 4 8 5 1 36
Algo insatisfecho 2 4 1 2 1 1 11
Parcialmente satisfecho 0 1 3 2 0 0 6
Algo satisfecho 1 0 0 2 10 0 13
Satisfecho 2 1 2 4 23 3 35
Muy satisfecho 1 0 1 1 4 2 9
Total 18 12 11 19 43 7 110
ftem 27. Me hacen bromas o chistes para darme animos
Segunda medicion
Primera medicion Al i
. go Parcialmente Algo . Muy
Lnsaisiaio insatisfecho satisfecho satisfecho sallsiizuiiy satisfecho Vo)
Insatisfecho 12 6 0 10 5 1 34
Algo insatisfecho 1 1 1 2 1 0 6
Parcialmente satisfecho 1 4 2 0 3 0 10
Algo satisfecho 0 1 0 4 7 1 13
Satisfecho 3 1 3 3 25 2 37
Muy satisfecho 1 0 1 1 3 4 10
Total 18 13 7 20 44 8 110

E¥E]
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item 28. Comparten conmigo algin interés

Segunda medicién

e medeen Insatisfecho insaﬁt\ils?f(;cho Pzgiii::?cehr:)te satﬂ?eocho Satisfecho sat:\greycho Total
Insatisfecho 14 3 3 9 4 1 34
Algo insatisfecho 1 2 3 0 0 2 8
Parcialmente satisfecho 1 1 1 2 2 0 7
Algo satisfecho 1 1 0 5 12 0 19
Satisfecho 2 1 2 3 23 1 32
Muy satisfecho 1 0 1 1 3 4 10
Total 20 8 10 20 44 8 110
ftem 29. Puedo contar con ellos para distraerme de las preocupaciones
Segunda medicién
e medeer B insa/:ilgf(;cho Pzzrai:;l‘z;r:e satglgeocho Satisfecho sat:\gfueycho Total
Insatisfecho 12 2 4 7 5 2 32
Algo insatisfecho 3 2 0 1 1 0 7
Parcialmente satisfecho 1 1 4 3 2 0 11
Algo satisfecho 0 0 0 3 11 0 14
Satisfecho 2 2 3 4 22 2 35
Muy satisfecho 1 0 0 2 4 4 11
Total 19 7 11 20 45 8 110

Fuente: datos del estudio.

Para el item 27, me hacen bromas o chistes para darme ani-
mo, inicialmente 34 cuidadores estaban insatisfechos y solo 18
continuaron insatisfechos para la segunda medicién. De 37 que
estaban satisfechos, se pasé a 44. Comportamiento similar ocu-
rri6 en el resto de los items de la dimensidon interaccion social.

En la tabla 11 se encuentra la distribucién por frecuencia, por-
centaje y porcentaje de cambio del nivel de satisfaccién obtenida en
la segunda medicién; en la dimension interaccion social se puede
verificar que en todos los items en la segunda medicién se presen-
té un incremento porcentual significativo en la percepcion de las
personas una vez utilizada la herramienta edumatica, la lectura
de estas corresponde a lo siguiente:

El 42,7 % de los participantes mantuvo la misma opinién y ca-

lific igual su satisfaccién en ambas mediciones. Por el contrario,
el 57,3 % cambid su opinion y calificé diferente su satisfaccion en
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la segunda medicion; de ellos, el 15,5 % disminuy6 su satisfaccion,
en tanto que el 41,8 % la incrementd. Tomando como referencia el
porcentaje de cambio, es decir, respecto al nimero de personas
que cambiaron su opinién, el 27 % disminuy6 su satisfaccion, en
tanto que el 73 % la incrementd y calificd mejor el item relacionado
con ofrecimiento de alternativas de distraccion y recreacion, ello
significa que la satisfaccion incrementd y los participantes consi-
deran que se les ofrecen alternativas de distraccién y recreacion.

Los items 26 a 29 presentaron comportamiento similar. Res-
pecto al porcentaje de cambio, el 31,3 % disminuyd su percepcion
de satisfaccion, y el 68,8 % la increment6 al considerar que se ha-
bla con el participante sobre alguno de sus intereses; de la misma
forma, el 62,9 % increment6 su satisfaccion al considerar que se
les hacen bromas o chistes para animarlos; el 68,9 % considera
que se comparte con ellos algin interés, y el 63,5% refiere que
pueden contar con ellos para distraerse de las preocupaciones.
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Tabla 11. Distribucion por frecuencia, porcentaje y porcentaje de cambio del nivel de satisfaccion obtenido en la segunda medicion.
Dimensién interaccion social

) Personas que mantuvieron Personas que disminuyeron Personas que incrementaron
Items igual opinién en ambas su percepcion en la segunda su percepcion en la segunda
mediciones medicion medicion
No. % % cambio No. % % cambio No. % % cambio

25. Me ofrecen alternativas de 47 47 0,0 17 155 27,0 46 41,8 73,0
distraccion y recreacion.
26. Hablan conmigo sobre algunos 46 4,8 0,0 20 18,2 31,3 44 40,0 68,8
de mis intereses
27. lVIe'he'lcen bromas o chistes para 48 136 00 23 209 371 39 355 629
darme animos
28. Comparten conmigo algin interés 49 445 0,0 19 173 31,1 42 38,2 68,9
29. Puedo contar con ellos para 47 42,7 0,0 23 20,9 36,5 40 36,4 63,5
distraerme de las preocupaciones

Fuente: datos del estudio.

Discusion

Esta investigacion determiné la presencia de 79,0 % de cuida-
dores femeninos, predominé el rango de edad entre los 41 y 60
afos, seguido por un 30 % que tienen mas de 61 afios. La mayoria
de cuidadores son hijos, esposos y padres, pero en una proporcion
importante (22,7 %) también cuidan a otros familiares. El 54,5%
son cuidadores Gnicos que tienen a su cargo el cuidado de otros
familiares, y un 30,9 % no recibe ningdn tipo de apoyo familiar.

La mayoria de cuidadores tienen vinculo con sus esposos o
parejas, pues el 52,7 % son casados y el 9,0 % conviven en union
libre; solo una tercera parte de los cuidadores percibe que no
tienen ningln tipo de apoyo familiar.

Algunos estudios (29-33) muestran la participacion de la mu-
jer en el cuidado de sus familiares y de personas con enferme-
dad cronica. Tradicionalmente, la mujer cumple diversos roles a
nivel intrafamiliar, laboral y social. En su hogar se encarga del
cuidado de sus hijos y de los miembros enfermos de su familia.
Otros estudios evidencian su compromiso y sobrecarga cuando
no encuentra apoyo entre los miembros de su nicleo familiar (11-
14). Aunque el presente estudio no pretendia medir la sobrecarga
percibida por el cuidador, es interesante encontrar que la mani-
festaron, lo cual puede relacionarse con factores como el asumir
varios roles diferentes al cuidado; el permanecer en el hogar la

mayor parte de tiempo (el 35,45 % ejecutan labores en el hogar,
el 20,9 % son pensionados, el 54,5 % son (inicos responsables del
cuidado, el 35,4% ademas cuidan a otros familiares; el 24,5%
asume el cuidado entre 7y 23 horas al dia, en tanto que el 45,4 %
lo asume las 24 horas del dia).

Al comparar estos datos con estudios sobre habilidades de
cuidado (34-38) se establecieron similitudes en relacion con las
caracteristicas sociodemograficas y con algunos elementos de
sobrecarga percibida, pues la mayorfa de cuidadores de estos
estudios eran mujeres entre los 36 y 59 afos, cuidadores Unicos;
quienes ejercen labores de cuidado permanecen en el hogar, de-
sarrollan esta actividad sin apoyo de otro familiar, la mayoria ha
cuidado por mas de tres afios y perciben cuidar las 24 horas.

Respecto a las dimensiones del instrumento de soporte social
de Hilbert se pudo determinar que las de interaccion personal,
guia y retroalimentacién no sufrieron cambios mayores en las
dos mediciones. En la dimensién interaccion social se observaron
cambios significativos en la medicion posterior tras la interven-
cién en relacion con los siguientes aspectos: “me ofrece alterna-
tivas de distraccién y recreacion”, “puedo contar con él o ella para
distraerme de las preocupaciones”, “comparten conmigo algln
interés”, “me hace bromas o chistes para darme animo”, “hablan
conmigo sobre algunos de mis intereses”.
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De acuerdo con Hilbert, la dimensién interaccion social permi-
te verificar la forma como las personas se involucran en interac-
ciones sociales por diversién y relajacion; en la medicién presenté
un mayor incremento en cada item luego de utilizar la herramien-
ta edumatica seleccionada (CD ROM interactivo); es posible que
su contenido haya generado relajacion y diversiéon pues en su
estructura existian varias peliculas internacionalmente reconoci-
das sobre el manejo de la hipertension y de la cronicidad, al igual
que interactividad en los contenidos, lo cual pudo repercutir en
esta percepcién de satisfaccion. Igualmente, los participantes del
estudio reconocen que la IPS donde se ejecut6 la investigacion
los tuvo en cuenta para entregarles un instrumento de consulta
que favorecia la autonomia en la revision de contenidos, ya que
en su estructura estos elementos estaban pedagdgica y didacti-
camente incorporados de acuerdo con necesidades respecto al
conocimiento del cuidado, que un cuidador familiar debe saber y
saber hacer para incrementar su satisfaccién en el cuidado y en el
soporte social ofrecido permitiendo la toma posterior de algunas
decisiones que impactan el cuidado y el autocuidado. A pesar de
la estructura de la herramienta edumatica, los cuidadores familia-
res no percibieron que con ella se les diera consejo, informacion o
instruccion, ni mucho menos consejerfa tradicional, ni apreciaron
que el CD ROM les brindara retroalimentacion, ya que se espera
un didlogo continuo con el personal de salud en el momento de
la consulta y no mediante un instrumento. Es probable que tal
percepcion también esté relacionada con el bajo nimero de veces
que la herramienta fue consultada, lo cual se evidencié en el se-
guimiento telefénico ofrecido, donde se reforzaba su uso.

De acuerdo con las dimensiones del instrumento de Hilbert, la
consejeria tradicional no directiva, tal como escuchar y mostrar
estimacion, cuidado y comprensién, puede estar incorporada en
las consultas médicas y en los seguimientos a las personas con
enfermedad crénica; sin embargo, en Colombia puede estar limi-
tada al cumplimiento de estandares relacionadas con el tiempo de
atencién y la rotacion de las mismas.

El ofrecimiento de consejo y gufa esta intimamente relacio-
nado con el manejo de complicaciones y con seguir instrucciones
médicas, que se ofrecen en forma escrita y quedan consignadas
en la historia clinica, sobre las cuales se hace una breve explica-
cién de acuerdo al tiempo de consulta ofrecido. Por su parte, la
retroalimentacién respecto a los comportamientos, pensamientos
o0 sentimientos generalmente se realiza en las consultas de con-
trol y seguimiento, pero ain no se ha incorporado un seguimiento
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telefénico significativo que permita verificar tales cambios. Se
considera que la educacién ofrecida por el equipo de salud en el
momento de la consulta estd basada en aspectos fisicos y poco
en los emocionales.

Los resultados reflejan el efecto producido en la dimensién
de interacci6n social, con un incremento significativo en la medi-
cién posterior a una intervencién con una herramienta edumatica
interactiva, lo que permitié a los cuidadores involucrarse en in-
teracciones para la relajacion y la diversion. Es probable que los
cuidadores, al enfrentarse a los contenidos programados en el
CD ROM, reflexionaran sobre el cuidado a su familiar, e incluso
sobre el autocuidado en algunos contextos de desarrollo, e im-
plementaran cambios en sus rutinas de vida con resultados mas
satisfactorios.

Aunque no era objeto de este estudio medir la satisfaccién de
los cuidadores con la herramienta utilizada, se pudo identificar
que esta permitié generar alternativas de recreacion, colabor6
parcialmente en el manejo de la ansiedad e increment6 el conoci-
miento, lo que puede explicar en parte los resultados en la dimen-
sién de interaccién social.

La evaluacion del soporte social de acuerdo con las categorias
propuestas por Hilbert para esta investigacién mostré un compor-
tamiento similar en ambas mediciones (pre y posintervencion),
para las dimensiones interacciones personales, guia y retroali-
mentacién, con resultados mas significativos en la dimension de
interaccion social.

Los cuidadores de manera general sienten satisfaccion con:
a) la consejeria tradicional no directiva como escuchar y mos-
trar estimacion, comprension y cuidado por el otro; b) con el
ofrecimiento de informacién; c) con la retroalimentacién de su
comportamiento, sentimientos, pensamientos y cuidado. Pero
concluyeron que luego de la intervencién con la herramienta edu-
matica seleccionada (CD ROM interactivo) y con el seguimiento te-
lefénico incrementaron significativamente su satisfaccion en cada
uno de los items contenidos en la dimensién interaccion social.

En los items de la dimensién interaccién social para califica-
ciones de satisfecho y algo satisfecho los puntajes obtenidos pos-
teriores a la intervencién se incrementaron, comparados con los
puntajes en la primera medicién. Por su parte, la calificacion de
insatisfaccién disminuyd. Por el contrario, la calificacion de muy
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satisfecho presenté un comportamiento inverso obteniendo califi-
caciones superiores en la primera valoracién comparadas con la
valoracion posterior a la intervencion.

El incremento de estas calificaciones (satisfecho y algo sa-
tisfecho, y la disminucién en la insatisfaccion de los cuidadores)
puede ser explicado como efecto de la intervencion con la herra-
mienta edumatica seleccionada y por el seguimiento telefénico
que se ofrecid a los cuidadores; se desconoce cuéles fueron los
aspectos especificos de los contenidos tematicos que causaron la
disposicion de los puntajes en la segunda medicién.

En la medicién inicial el item que presentaba mejor satisfac-
cion fue “me hacen bromas o chistes para darme animo”, los otros
presentaron un comportamiento similar respecto a su calificacion;
el item con menor puntaje fue “comparten conmigo algin interés”.

En la medicion final el item con mayor puntaje luego de la
intervencion fue “me ofrecen alternativas de distraccién y recrea-
cién”, seguido de “puedo contar con él o ella para distraerme de
las preocupaciones”, los dos presentaron puntajes similares; el
item con menor puntaje en esta dimensién fue “habla conmigo
sobre algunos de mis intereses”.

El seguimiento telefénico y el uso de la herramienta selec-
cionada pueden explicar tal comportamiento, pues los niveles
de satisfaccion se incrementaron en cada uno de los items de la
dimension interaccion social, convirtiéndose el CD ROM interac-
tivo en una oportunidad para ofrecer distraccion y recreacion de
acuerdo con los contenidos del mismo y como consecuencia de su
uso a libre demanda.

Algunos estudios (39, 40) sefialan que los cuidadores familia-
res de personas con enfermedad crénica muestran satisfaccion
con la atencién en salud proporcionada por las IPS respecto a ca-
pacidad técnico-cientifica del personal médico y de enfermerfa; sin
embargo, también existe insatisfaccion relacionada con la oportu-
nidad en la atencién (41). Actualmente, en el sistema de salud co-
lombiano el tiempo ofrecido por el personal médico y de enfermeria
durante la atencién del enfermo y de su familia en las consultas de
control esta limitado por protocolos de manejo y cumplimiento
de estandares de atencién; no obstante, se comparte poco res-
pecto a intereses y singularidades de las necesidades sociales y
emocionales de los usuarios, lo que afecta la satisfaccién de los
mismos. Al parecer esta situacion se ha perpetuado en el tiempo,
ya que en un ensayo publicado sobre cuidadores de pacientes con

enfermedad mental en el 2004 se reporté que cuando los cuida-
dores y los pacientes llegan a cualquier actividad como terapias,
consultas o controles:

se encuentran con personas que estan de afan y no les dedican
el tiempo que ellos esperan, ademas si el paciente esta mal o
tiene algln problema con el tratamiento, lo regafian y los tratan
como culpables de esa situacion [...], los familiares cuidadores
se sienten ignorados al no ser tenidos en cuenta por el equipo de
salud y por las personas que prestan cuidados a los enfermos; y
concluyen que sus necesidades y su bienestar no son importan-
tes para el personal de salud (42).

Segun lo anterior, los cuidadores familiares tienen necesidades
de asesoramiento sobre la enfermedad, sobre intervenciones con-
cretas frente a sintomas especificos, requieren comunicacion ver-
bal para aprobacion previa en la ejecucién de cuidados cotidianos,
y también destacan la importancia de suplir necesidades propias y
aquellas relacionadas con la distraccion y el tiempo libre (43).

El soporte social brindado a cuidadores con la herramienta edu-
matica utilizada en esta investigacion ofreci6 informacién general
pero suficiente sobre la enfermedad y su manejo, y reforzé necesi-
dades educativas para promover el cuidado y la toma de decisiones
individuales sobre el cuidador y el familiar cuidado, de acuerdo con
los tiempos disponibles para la revision de los contenidos. También
proporcioné diversion y relajacion satisfaciendo las necesidades
de distraccion y manejo del tiempo libre, lo que incrementé como
consecuencia la satisfaccién en los items contenidos en la escala
de Hilbert para la dimensién de interaccion social.

Un estudio publicado en el afio 2008, titulado “Interactive Di-
gital Education Asid In Breast Reconstruccion” (44), realizado en
133 mujeres asistentes a un instituto oncoldgico en Texas, Esta-
dos Unidos, sefialé que fueron asistidas mediante ayuda digital
interactiva (CD ROM) para informar detalladamente las técnicas
de reconstruccién mamaria en pacientes oncoldgicos. Mostr
que la educacién ofrecida fue exitosa porque informé acerca de
la reconstruccion quirdrgica de la mama, y les permitié elegir la
técnica mas apropiada, lo que significé que la disposicién de la in-
formacion y el uso que de ella hicieron permitié tomar decisiones
acordes a sus propias necesidades en salud.

Al comparar los resultados de esta investigacién con dos estu-

dios realizados en Cartagena con cuidadores familiares de perso-
nas con enfermedad crénica y que utilizaron la escala de Hilbert,
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se identifican diferencias en las dimensiones que reportaron cam-
bios significativos, pues en una de ellas la dimensién guia fue la
mejor evaluada mediante el soporte social apoyado por la radio y
la Internet (17), mientras que en el segundo estudio la mayor sa-
tisfaccion fue reportada en la dimensién de interaccion personal y
guia con el apoyo de la red familiar (16).

El soporte social con cualquier herramienta de las TIC ofre-
ce satisfaccién en las diferentes dimensiones incorporadas en la
escala de Hilbert. Posiblemente, las caracteristicas de los cuida-
dores respecto a su dmbito de desarrollo el contexto social y las
diferentes particularidades regionales podrian ser factores que
intervienen en la percepcion; no obstante, estos aspectos deben
seguirse profundizando para determinar la herramienta que ge-
nere mayores satisfacciones e impacto en los cuidadores y en el
actual sistema de salud.

El soporte social aporta positivamente a la vida de los indivi-
duos y redunda en el mejoramiento de su calidad de vida, reduce
sentimientos asociados a la exclusién o el aislamiento e incre-
menta el bienestar mediante la promocién de la salud (45, 46);
es una base para afrontar situaciones que afectan el normal des-
empefo de los individuos, y se considera una ayuda para que el
cuidador afronte mejor la experiencia de cuidar (17, 47).

Conclusiones

que el menor porcentaje de cambio se present6 con un 62,9 % en el
ftem relacionado con hacer bromas o chistes para ofrecer animo.

El estudio aporta elementos importantes para enfermeria res-
pecto a la medicién del soporte social, y permite identificar la he-
rramienta CD ROM como una opci6n estratégica para la promocion
de la salud y la prevencion de la enfermedad, que pueda ser incor-
porada en el sistema de salud colombiano y que requerira evalua-
ciones posteriores respecto a las singularidades de su efectividad.

La educacién es utilizada por enfermeria como un atributo
para promocionar la salud y prevenir complicaciones en la re-
lacion del cuidado entre el cuidador familiar y la persona con
enfermedad cronica, es la enfermera quien puede disefiar conte-
nidos en herramientas edumaticas que utilizan plataformas tec-
nolégicas de comunicacion para impactar en el cuidado y ofrecer
soporte social.

Recomendaciones

Respecto al soporte social a cuidadores de personas con en-
fermedad crénica en una IPS en Bogot3, los resultados evidencian
que los cuidadores presentan satisfaccion en todas las dimensio-
nes de la escala de Hilbert, con un incremento significativo en
la dimension de interaccién social, luego de utilizar como herra-
mienta de soporte social un CD ROM interactivo, acompafado de
un seguimiento telefénico.

La medicién posterior a la intervencién, en la dimensién inte-
raccion social, mostr6 un porcentaje de cambio en la opinion de los
participantes respecto a su satisfaccion, de tal forma que el 73%
increment6 su complacencia al reconocer que se le ofrecen alter-
nativas de distraccion y recreacion, el 68,9% vy el 68,8 % respecti-
vamente consideraron que comparten algunos intereses y hablan
con los cuidadores al respecto; el 63,5% considerd que puede con-
tar con el sistema para distraerse de sus preocupaciones, en tanto
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De acuerdo con los resultados se sugiere realizar estudios
posteriores en este grupo de cuidadores sobre los factores que
generan sobrecarga e identificar y evaluar propuestas de inter-
vencién de enfermeria en este sentido.

Es importante profundizar en la herramienta edumatica selec-
cionada (CD ROM interactivo) para verificar, a partir de evaluacio-
nes de los cuidadores, las caracteristicas de este y la informacion
que debera contener para soportar mejor el cuidado. Se hace
indispensable verificar la efectividad de esta herramienta en dife-
rentes contextos de desarrollo.

Limitaciones del estudio

La investigacion, por razones éticas, no ofrecid a los cuidado-
res incentivos econémicos, lo que no permitié evaluar la subescala
de apoyo tangible, la cual es una de las dimensiones del instru-
mento de Hilbert. Sin embargo, el resto de dimensiones del ins-
trumento conservd inalterada su consistencia interna y a estas se
les realizaron dos mediciones, una antes de la intervencion y otra
después de la misma con la herramienta edumatica seleccionada.

El estudio incorporé 110 cuidadores de un total de 133 que
participaron en la primera medicion; el resto, por varias razones,
no logré aplicar para la segunda medicién.
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