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Resumen

En el presente articulo se aborda el tema de la sobre-
carga que experimentan los cuidadores de pacientes de
enfermedades crénicas vy la posibilidad de desarrollar
intervenciones dirigidas a este grupo poblacional apo-
yados en las nuevas tecnologias (internet). El objetivo de
esta revision es analizar el estado en el que se encuentra
el campo de las intervenciones psicoldgicas basadas en
internet y estimar la forma en que dichas intervenciones
podrian ajustarse a las necesidades de los cuidadores de
pacientes con enfermedades cronicas. Para ello se hizo
una revision amplia de articulos y textos que abordan
el concepto de sobrecarga del cuidador, intervenciones
dirigidas a los cuidadores e intervenciones basadas en
internet.

Como resultado de la revisién se identificd la nece-
sidad de apoyar la tarea de los cuidadores informales
por medio de intervenciones que tengan como objetivo
mejorar la salud psicolégica de los mismos y por ende
su calidad de vida. En la revision de las intervenciones
dirigidas a los cuidadores se encontré que el empode-
ramiento es un concepto fundamental, por lo cual, las
acciones de apoyo que se implementen en esta pobla-
cién deben orientarse al logro de un mayor control sobre
la vida propia.

Finalmente, se identifican algunas posibilidades de
intervencién basadas en internet y los lineamientos que

deberian seguir aquellos que busquen disefiar estra-
tegias de intervencién en esta linea. Se concluye que
el tema de las intervenciones psicoldgicas basadas en
internet es un campo amplio, que debe enriquecerse con
propuestas experimentales que aporten a la solucion de
problemas especificos, como la necesidad de promacio-
nar la salud psicoldgica en grupos poblacionales como
los cuidadores de enfermedades crénicas.

Abstract

This article addresses the issue of the overload experien-
ced by caregivers of patients with chronic diseases and
the possibility of developing interventions for this popula-
tion group supported by new technologies (the Internet).
The objective of this review is to analyze the state in which
the field of Internet-based psychological interventions is
and to estimate how these interventions could meet the
needs of those caregivers with chronic diseases. For
this, a comprehensive review of articles that address the
concept of caregiver burden, interventions for caregivers
and internet-based interventions was made. As a result
of this review, the need to support the work of informal
caregivers through interventions aimed at improving their
psychological health and therefore their quality of life was
identified. Within the review of interventions for caregi-
vers it was found that empowerment is a fundamental
concept; thus, support actions to be implemented in this

1. El proyecto de investigacién del cual es producto este documento, ha sido financiado por la Fundacién Politécnico
Grancolombiano (mediante el contrato de investigacién N°: 2010-Di1-Fcs-CcN-Bc-35, del 14 de diciembre de 2009).
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population should be aimed at achieving greater control
over one’s life. We conclude that the issue of Internet-
based psychological interventions is an open field, which
should be enriched with experimental proposals that con-
tribute to solving specific problems, such as the need to
promote mental health in population groups such as chro-
nic disease caregivers.
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Cuidadores, enfermedad crénica, sobrecarga, interven-
ciones basadas en internet
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Introduccion

Por definicién se entiende que un cuidador
es aquel que tiene a su cargo el cuidado de
una persona con algin nivel de dependen-
cia, por tanto, si se tienen en cuenta algunos
datos que sugieren que el 10% de la pobla-
cién mundial padece algtin nivel de discapa-
cidad, es decir, alrededor de 650 millones de
personas (Disabled World, 2010), se puede
estimar que la cantidad de cuidadores
informales alrededor del mundo podria
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ser igual o mayor a esta cifra. Es por ello,
que muchas organizaciones estatales, ONG
y la comunidad académica, han dirigido su
mirada hacia este grupo poblacional prin-
cipalmente con el deseo de procurarles una
buena calidad de vida. Cuando se habla de
cuidadores informales, se hace referencia a
las personas que no pertenecen a ninguna
institucién sanitaria, ni social y que cuidan
a personas con cierto grado de dependen-
cia que viven en su domicilio (Toribio y
Ramirez, 1997).

En la actualidad existe consenso en la
comunidad cientifica con respecto a que
la actividad del cuidador tiene un impacto
sobre la propia salud fisica y mental; ya
desde la década del noventa, algunas inves-
tigaciones como la realizada por Haley et
al, (1995, p. 540-552.) sustentaban esta pre-
misa. En dicho trabajo, se recopilaban datos
de investigaciones precedentes con respecto
a los cuidadores, que senialaban presencia
de sintomas depresivos e incluso una alta
prevalencia de diagndsticos de depresién
en esta poblacién; igualmente se encontra-
ron indicadores elevados de distrés (estrés
negativo), sintomas obsesivos compulsivos,
histeria, entre otros.

Es importante destacar que el Manual
diagnéstico y estadistico de las enfermedades
mentales IV-TR (APA, 2000), concibe como
sintomas de depresion la presencia conjunta
de permanente tristeza, la perdida de inte-
rés por aquello que anteriormente era pla-



centero, la fatiga, el insomnio y la presencia
de sintomas de minusvalia o inutilidad. En
cuanto al distrés o estrés negativo, si bien el
DSM 1V no lo clasifica como un trastorno
especifico, en el campo clinico psicoldgico
se entiende que el distrés se manifiesta por
medio de sintomas fisicos como dolor de
cabeza, de espalda, cansancio, entre otros
y sintomas psicol6gicos como olvidos, alte-
racion del estado del 4nimo, dificultades
en las relaciones personales, irritabilidad,
entre otras.

De acuerdo con lo anterior se observa
como en el caso de nifios con discapacidad
fisica o mental es muy comun que los cui-
dadores sean los mismos padres, y para ejer-
cer este doble papel (padre y cuidador) segiin
Warfield, Krauss, Hauser-Cram, Upshur
y Shonkoff (1999, p. 9-16) estos tienen que
enfrentarse con situaciones que represen-
tan un desafio diario, al igual que afrontar
situaciones estresantes que se relacionan
con la demanda de necesidades que hace
su hijo.

En esta misma linea de conocimiento,
Florian y Findler (2001) realizaron un estu-
dio en el que compararon a ochenta madres
de nifios con parilisis cerebral, con ochenta
madres de nifios sin ninguna discapacidad
fisica, y encontraron que las madres de
nifios con pardlisis cerebral reportaron
mds eventos estresantes, que las madres del
grupo control; cuando se habla de eventos
estresantes se hace referencia a situaciones
dificiles del dia tras dia que generan pre-
ocupacion en los cuidadores y desatan res-
puestas de estrés negativo. Este hallazgo en
conexién con lo sefialado en pérrafos ante-
riores, es un indicador de que las enferme-
dades crénicas generan una mayor presién
sobre sus cuidadores, es decir un senti-

miento de sobrecarga (Burden, en inglés),
que se entiende como la percepcién por
parte de los cuidadores de que su salud y
otros aspectos de sus vidas cambian por el
hecho de cuidar a alguien.

Existen entonces muchas variables que
se pueden relacionar con la sobrecarga del
cuidador, pero son pocos los modelos teé-
ricos que explican de manera minuciosa la
forma en que estas se relacionan. Raina et
al, en 2004 proponen el Conceptual Model
of Caregiving Process and Caregiver Burden
Among Pediatric Population, el cual es un
modelo multidimensional que surge a partir
de la realizacién de un estudio en el que se
establecen asociaciones directas e indirectas
entre las caracteristicas del cuidador, fuen-
tes de estrés del mismo, funcionamiento
familiar y el soporte social informal, sobre
el bienestar del cuidador.

Este es un modelo multidimensional
propuesto por Raina et 4l. (2004), permite
tener una mayor comprensién acerca del
proceso de cuidado y sirve como marco
tedrico para la construccién de material
educativo y de investigacion en el campo
del conocimiento relacionado con los cui-
dadores de enfermedades pedidtricas. De
hecho, varias investigaciones han incor-
porado este modelo en sus revisiones ted-
ricas o aplicaciones précticas como Van
Cleave, Gortmaker y Perrin (2010, p. 623-
630); Brehaut et al. (2009, p. 1.254- 1.262);
Meltzer y Moore (2008, p. 279-291) y Siebes
etdl. (2008, p. 242-251).

De igual modo el modelo permite direc-
cionar acciones terapéuticas que busquen
mejorar la calidad de vida delos cuidadores, a
partir dela manipulacién de una o mds varia-
bles de las que guardan relacién con el bienes-
tar de los mismos. Por ejemplo, actualmente,
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el grupo de investigacion PSiNET (Psicologia,
Salud y Red) de la Universitat Oberta de
Catalunya ha adoptado el Conceptual Model
of Caregiving Process and Caregiver Burden
Among Pediatric Population, para desarrollar
una intervencion online, cuyo objetivo con-
siste en mejorar la calidad de vida de padres
cuidadores de nifios con enfermedades cré-
nicas. Entre las estrategias propuestas para
ello, se encuentra la psicoeducacion, entrena-
miento en habilidades de cuidado, entrena-
miento en técnicas de solucion de problemas,
estrategias de afrontamiento, entrenamiento
en técnicas de relajacién, organizacién del
tiempo libre, entre otras (Pousada et 4l., 2009,
p. 1-12).

Estudios como el ya mencionado, hacen
parte de un conjunto de investigaciones, en
las que se pretende involucrar el uso de las
nuevas tecnologias, para lograr cambios
comportamentales. Recientemente Webb,
Joseph, Yardley y Michie (2010), realizaron
una revision sistematica, con el objetivo de
analizar cudles caracteristicas de las inter-
venciones basadas en internet, son las que
mejor promueven el cambio hacia la adqui-
sicién de conductas saludables.

Si se tienen en cuenta estos linea-
mientos y los presupuestos teéricos del
Conceptual Model of Caregiving Process
and Caregiver Burden Among Pediatric
Population, se pueden desarrollar inter-
venciones psicoldgicas eficaces basadas
en internet y que estén dirigidas a mejorar
la calidad de vida de los cuidadores de nifios
con enfermedades pedidtricas. Sin embargo,
serfaimportante vincular dichas interven-
ciones con el concepto de empowerment
o empoderamiento, que es un concepto
resaltado por la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS) (1998) como fundamen-
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tal para la promocién de la salud y que se
refiere a la obtencién de un mayor control
sobre la propia vida.

Varios investigadores han buscado por
medio de sus trabajos dotar a los cuidado-
res de un mayor control sobre sus propias
vidas, sobre sus tareas de cuidado o sobre
estrategias para afrontar las probleméticas
propias de su labor (Heflinger, Bickman,
Northrup y Sonnichsen, 1997; Ruffolo,
Kuhn y Evans, 2005, p. 200-212; Dellve,
2006 p. 392-402; Haggstrom, Engstrom
y Barbro 2009, p. 866-873; Liet 4l., 2001,
p. 284-299; Zlotnick, Wright, Cox, Te’o, y
Stewart-Felix, 2000).

Eltema central de la presente revision es el
andlisis de la posibilidad de desarrollar inter-
venciones dirigidas a cuidadores de pacien-
tes con enfermedades crénicas haciendo uso
de las nuevas tecnologias (especificamente
internet), como mediacion para el desarro-
llo de las mismas. Puntualmente, se busca
analizar los antecedentes tras las interven-
ciones psicoldgicas dirigidas a cuidadores,
centrdndonos en el proceso de sobrecarga,
que experimentan como consecuencia de su
actividad. Posteriormente, se analiza el tema
del uso del internet como plataforma para
implementar dichas intervenciones y pro-
mover la salud en este grupo poblacional.
Para ello se revisaron principalmente arti-
culos centrados en el concepto de sobrecarga
en cuidadores de enfermedades crénicas, las
intervenciones dirigidas a cuidadores y el
uso de internet para promover la salud y los
cambios de conducta.

Antecedentes tedricos y empiricos

1.1 Enfermedad cronica y sobrecarga

Segtin Behrman, Kliegman y Jenson (2006),
las familias de los nifios con enfermedades



crénicas se enfrentan a problemas comunes
que se relacionan mds con la cronicidad que
con las caracteristicas propias de la enfer-
medad, segin los autores los principales
problemas son:

El costo sanitario, puesto que la familia
no solo debe enfrentarse al gasto normal
que corresponde al tema de seguros, sino
que también debe asumir costos de trans-
portes, dietas, asesorias especiales, entre
otras. A esto hay que sumarle la dificultad
que tienen los padres para trabajar, puesto
que normalmente alguno debe estar dedi-

cado totalmente a la atenci6n del nifio.

+  En enfermedades que tienen un com-
promiso motor importante, el peso recae
sobre la familia, puesto que son ellos
los que a diario deben colaborar con
actividades como el aseo personal o la
alimentacion. Estas actividades que se
llevan a cabo a diario tienen un efecto
aumentativo sobre el trabajo de cuidado
de los familiares.

+ Los nifios con estas enfermedades nor-
malmente requieren multiples tratamien-
tos, debido a la necesidad de diagnoésticos
o tratamientos complementarios.

+  La relativa rareza de la enfermedad puede
ser un factor que lleve a la familia a sentirse
aislada.

+ La enfermedad crénica termina creando
un estrés adicional sobre los miembros de
la familia.

A partir delo anterior se pueden desata-
car dos aspectos importantes, el primero
de ellos es que en una enfermedad crénica
pedidtrica como la pardlisis cerebral los
cuidadores principales son miembros cer-
canos de la familia, es decir, cuidadores
informales. El segundo aspecto es que la
tarea de cuidado tiene un impacto sobre
la estructura psicolégica de los cuidado-
res, que se manifiesta en mayores niveles
de estrés o sentimientos de aislamiento o
alienacion.

Estos cambios que se producen al
interior del nicleo familiar que posee
un miembro que requiere de la atencién
permanente de los demds marca segtin
Zarebski (2008) el origen de la sobrecarga,
la cual es define como “el grado en que
los cuidadores perciben que su salud, su
vida social y personal y su situacién eco-
némica cambia por el hecho de cuidar a
alguien”. Otros autores como Dillehay y
Sandys (1990, p. 263-285), caracterizan
a la sobrecarga como un estado psicol6-
gico que es producto de la combinacién
de varios factores sociales, econémicos y
psicoldgicos.

Sin embargo es importante anotar que
el concepto de carga ha evolucionado desde
los anos 1960, cuando Grad y Sainsbury
(1963, p. 544-547) realizaron un estudio
que buscaba analizar el impacto social y
econdémico que tenia sobre las familias
el hecho de tener un miembro con una
enfermedad psiquidtrica, posterior a ello
el concepto de carga continud6 sufriendo
transformaciones de tal manera que
hacia los afos 1980 Zarit, Reever y Bach-
Peterson (1980, p. 649-655) construyeron
la “Entrevista sobre la carga del cuidador”,
que en la actualidad es uno de los instru-
mentos mas usados para la medicién del
constructo de sobrecarga.

Como constructo la sobrecarga
del cuidador ha sido considerada por
Martinez, Nadal, Beperet y Mendidroz
(1998) como un proceso multifactorial,
con respecto a esto, los autores hacen
énfasis en que la tarea de cuidado es una
fuente productora de estrés y en como
este influye negativamente sobre el bien-
estar de los cuidadores. Existen entonces
muchas variables que se pueden relacio-
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nar con la sobrecarga del cuidador, pero
son pocos los modelos tedricos que expli-
can de manera minuciosa la forma en que
estas se relacionan.

El Conceptual Model of Caregiving Process
and Caregiver Burden Among Pediatric
Popu-lation (Raina et 4l., 2004, p. 1-13)
explica como se relacionan las variables
asociadas a la sobrecarga del cuidador, este
surge de la integracién de conceptos toma-
dos de propuestas anteriores sobre el pro-
ceso de cuidado y analiza variables como
el estrés, los factores de afrontamiento y los
sociales pueden jugar un papel importante
en el proceso de cuidado.

Para poder llegar a una explicacién inte-
gradora del proceso de cuidado, el modelo
propone cinco constructos: el contexto
social, las caracteristicas de los nifios, las
caracteristicas del cuidador, los factores
intrapsiquicos y los factores de afronta-
miento. Cada uno de estos constructos
involucra una serie de variables que influyen
sobre la salud fisica y mental del cuidador; es
relevante sefalar que la salud mental o psi-
colégica es medida al interior del modelo a
partir de indicadores de distrés y depresion,
es decir, que los cuidadores que presenten
bajos puntajes en pruebas que midan nive-
les de distrés y depresion tendrian segun
el modelo una mejor salud psicolégica o
mental.

En cuanto alos constructos y su relacién
con la salud psicoldgica el modelo propone
unas relaciones entre los constructos y
sus variables que han sido probados por
medio de modelos estadisticos (Raina et
al., 2005; Zhu, Walter, Rosenbaum, Russell
y Raina, 2006). La caracterizacién de los
constructos intervinientes en el modelo es
la siguiente:

OLIANTEA

« El contexto social hace referencia al pasado
y presente, en donde el cuidador desarrolla
y ha desarrollado su actividad de cuidado.

+ Las caracteristicas de los nifos involucran
dos variables: el nivel de funcionalidad de los
nifios y, por otra parte, se toma en cuenta el
comportamiento del nifio.

+ Las caracteristicas del cuidador incluyen
la percepcion del cuidado formal (que hace
referencia al apoyo profesional que recibe
el cuidador y su familia en las actividades
de cuidado), ademds de las demandas del
cuidado.

+ Los factores intrapsiquicos hacen referen-
cia a como los cuidadores perciben que
estdn ejecutando adecuadamente su papel
(autoeficacia).

+ Los factores de afrontamiento se refieren al
soporte social (el soporte informal, deriva-
do las relaciones sociales del cuidador con
su familia extensa, amigos o vecinos), fun-
cionamiento familiar (el grado en que una
familia trabaja como unidad) y manejo del
estrés (el nimero de estrategias o précticas
del cuidador, para responder a situaciones
problematicas)

Por tanto las variables nombradas ante-
riormente son sefialadas por el modelo,
como predictores de salud mental o psico-
logica. Esto se observa mejor en el siguiente
modelo estructural.

1.2 Intervenciones dirigidas a cuidadores

La importancia de los cuidadores en el
manejo y acompafiamiento de la enferme-
dad crénica es revelada por medio de las
diferentes investigaciones, que han adop-
tado este tema como objeto de estudio, por
tanto, desarrollar programas de apoyo a
quienes dedican gran parte de su tiempo
a ofrecer sus cuidados a miembros de su
familia con enfermedades crénicas es una
prioridad. Autores como Griffin (1993, p.
200-204) destacan la importancia de dotar



al cuidador de herramientas para mejorar
sus habilidades, no solo con el fin de mejo-
rar la atencién que brinda a quien recibe
su cuidado, sino también con el objetivo
de incrementar las capacidades de afron-
tamiento, de tal manera que el cuidador
mantenga su salud mental.

Con respecto a la salud mental, los
cuidadores informales manifiestan
constantemente que se sienten vulne-
rables y frustrados, pero a pesar de ello
deben asumir una tarea para la cual no
han recibido una preparacién idénea y
certificada (Sanchez, 2002), adicional-
mente a esto se suma la afectacién que
produce en ellos el sentimiento de sole-
dad y la preocupacion de los costos de
la enfermedad crénica que padecen sus
familiares (Sanchez, 1998). Lo anterior
se relaciona directamente con el modelo
de sobercarga tratado anteriormente,
que destaca a la depresién y el distrés
como indicadores de la salud psicol6-
gica de los cuidadores.

Las intervenciones dirigidas a los cui-
dadores deberian entonces enfocarse en
fortalecerlos brinddndoles informacién
adecuada que les permita obtener el cono-
cimiento que no recibieron formalmente
y que es fundamental para el desarrollo
de su tarea, pero ademds, fortaleciendo
la autoestima de cada uno de ellos por
medio de actividades que incrementen
su sentimiento de autoeficacia, de tal
manera que a partir del control obtenido
sobre las situaciones problematica los
niveles de distrés y signos de depresion
disminuyan, manteniendo la salud psi-
colégica del cuidador.

La autoeficacia hace referencia a la
creencia que tienen las personas acerca de

que ellas pueden organizar y ejecutar las
acciones necesarias para manejar una situa-
cién (Bandura, 1982, p. 122-147). Algunos
autores como Zeiss, Gallagher-Thompson,
Lovett, Rose y McKibbin (1999) sefialan
que la autoeficacia puede estar relacionada
con la vulnerabilidad al estrés y la depre-
sién, y lo sustentan cuando comentan, que
si una persona afronta una situacién con
baja autoeficacia la llegada de emociones
negativas es inevitable, lo cual no sucede
cuando las situaciones se afrontan con alta
autoeficacia.

Segin Bandura (1986) las cuatro
fuentes principales de informacidn rela-
cionada con la autoeficacia son: (1) Las
experiencias anteriores de dominio de
la situacién, (2) Transmision vicaria de
competencias y comparacién social que
sugiera que uno puede tener éxito, (3)
Comunicacién persuasiva acerca de que
uno posee ciertas capacidades, y (4) La
reinterpretacién de la alteracién de los
estados o reacciones fisiolégicas. Con
base en lo anterior, una intervencién que
busque que los cuidadores se sientan efi-
caces para afrontar una situacién dificil
debe tener en cuenta estas cuatro fuentes
y las estrategias usadas deben pretender
que el cuidador identifique en sus expe-
riencias pasadas y en las experiencias de
otras personas capacidades que lo lleven
a sentir que tiene el control.

Conseguir que los cuidadores puedan
sentir que tienen el control sobre las situa-
ciones estresantes que se relacionan con el
cuidado de un nino con enfermedad cré-
nica se relaciona directamente con el tér-
mino de empowerment o empoderamiento.
Segin la OMS (1998) el empoderamiento en
cuanto proceso por medio del cual la gente
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gana un mayor control sobre decisiones y
acciones que afectan a su salud.

A pesar que el empoderamiento es un
concepto que en sus inicios hacia refe-
rencia a las acciones de una comunidad
(Rappaport, 1981, p. 1; Zimmerman, 1988,
p- 725), en la dimensién de lo personal o
individual, la cual esla més relevante parala
presente investigacion, el empoderamiento
se relaciona con la capacidad de las perso-
nas para actuar, buscar acciones sociales,
perfeccionar habilidades interpersonales,
sociales y politicas (Zimmerman, 1990;
Zimmerman, 1998, p. 3). Esta acotaciéon
de la dimensién personal del empodera-
miento se relaciona con la definicién pro-
puesta por Rissel (1994, p. 39-47), cuando
habla de empoderamiento psicoldgico, en
donde lo define como el sentimiento de
control sobre la propia vida que pueden
experimentar los individuos que son parte
de un grupo; resaltando que no necesaria-
mente dicho grupo tiene que estar enmar-
cado en el campo politico.

El término del empoderamiento ha sido
vinculado con diferentes intervenciones
dirigidas a los cuidadores que han buscado
por medio de sus trabajos dotar a los cuida-
dores de un mayor control sobre sus propias
vidas, sobre sus tareas de cuidado o sobre
estrategias para afrontar las problemdticas
propias de su labor.

Heflinger, Bickman, Northrup y
Sonnichsen (1997), desarrollaron un
programa de intervencién dirigido a
aumentar el conocimiento acerca de la
enfermedad de quien recibia el cuidado
y a conseguir una mayor participacién e
implicacién de los cuidadores en el cui-
dado, y de tal manera lograr el empo-
deramiento de los cuidadores. Dicha
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intervencién se fundamentaba en tres
aspectos: (1) Conocimiento, (2) entrena-
miento en habilidades y (3) la percepciéon
de autoeficacia del cuidador. Para conse-
guir los resultados tomaron como base
tedrica para su metodologia la teorfa de la
autoeficacia de Bandura y usaron técnicas
como la préctica, la experiencia vicariay
el modelado exitoso.

Las teorias cognitivo-conductuales
han sido tomadas como referencia para la
implementacién de intervenciones psico-
educativas dirigidas a cuidadores. Ruffolo,
Kuhn y Evans (2005), desarrollaron las
Multiple Family Group Psychoeducation
Interventions (MFGPI), que buscaban con-
seguir el empoderamiento por medio de la
construccién de soporte social y el conoci-
miento de la enfermedad. En cuanto a las
técnicas incorporadas para el logro de los
objetivos, los investigadores incorporaron
las técnicas cognitivo-conductuales de
solucién de problemas, el soporte familiar
y la intervencién en crisis.

Otros modelos como el Self-Regulation
Model y el Parental Enviroment Cluster
Model han sido tomados en cuenta para el
desarrollo de intervenciones, que tienen
como objeto empoderar a los cuidadores
y conseguir un mayor control sobre sus
vidas. Li et 41. (2003) en busca de conse-
guir el empoderamiento de los cuidadores
por medio del fortalecimiento del esquema
cognitivo de los mismos con relacién a las
creencias acerca del cuidado, construyeron
un programa de intervencion basado en el
Self-Regulation model. Los puntos clave de
la intervencidon fueron: (1) Brindar infor-
macidn calificada, y (2) establecer acuerdos
entre cuidadores y profesionales para poner
en practica la informacién.



En otro trabajo Zlotnick, Wright, Cox,
Te'o y Stewart-Felix, (2000), por medio de
un programallamado Family Empowerment
Club, consiguieron desarrollar en los cui-
dadores recursos y estrategias adiciona-
les, al igual que fortaleza emocional para
enfrentar los retos del dia tras dia. De
igual modo, Dellve, Samuelsson, Tallborn,
Fasth y Hallberg (2006), por medio de un
programa de intervencion familiar que se
centraba en la presentacién y discusiéon
de informacién como base para mejorar
el conocimiento, tenfa como objetivo el
empoderar a los cuidadores en el manejo
de problemas diarios.

Algunas otras investigaciones focaliza-
das en el empoderamiento de los cuida-
dores, han buscado que aquellas personas
que se encargan del cuidado desarrollen
una mejor autoimagen y le den sentido a
su papel como cuidadores (Haggstrom,
Engstrom y Barbro, 2009).

La mayoria de estos trabajos investiga-
tivos referenciados anteriormente entien-
den el empowerment como la ganancia de
control sobre su actividad o tarea de ofre-
cer cuidados, lo cual puede ser un factor
protector para el desarrollo de enfermedad
mental. Un componente importante de
los mismos es la intencién de mejorar el
manejo de problemas o situaciones diarias
por medio del desarrollo de nuevos recur-
sos o estrategias, al igual que la adopcién
de teorias cognitivo conductuales como un
factor importante para la implementacién
y sustentacion de sus técnicas.

1.3. Internet e intervenciones de salud

Esimportante destacar del trabajo realizado
por Haggstrom, Engstrom y Barbro (2009)
citado anteriormente, el interés por vincular

el uso del e-mail a su programa de interven-
ci6n. Este hecho representa un intento por
incorporar las nuevas tecnologias al tra-
bajo con los cuidadores. Ya anteriormente
las nuevas tecnologias de la informacién y
la comunicacién habian sido tomadas en
cuenta como mediacién para alcanzar el
empoderamiento relacionado con la salud;
Uden-Krann (2008) realiz6 un estudio, que
sugiere que la participacion en grupos de
soporte on line puede traer una valiosa con-
tribucién a la emergencia de pacientes empo-
derados, que agencian su propia y toman
control sobre su propio estado de salud, lo
cual es necesario en la actual transformacion
hacia un modelo moderno de consumidor
de cuidados de salud.

En cuanto a la posibilidad de las nuevas
tecnologias para generar empoderamiento,
Lemire, Sicotte y Pare (2008, p. 130-140) afir-
man que internet puede ser una importante
plataforma para el autoempoderamiento en
salud. Con respecto a esto, los autores des-
tacan que los beneficios para aquellos que
hacen uso del internet como herramienta
de buisqueda de informacién o como
medio para compartir conocimientos son:
mejorar la comprensién del proceso de una
enfermedad o un problema de salud, obte-
ner puntos de vista alternativos para dar
solucién a un problema particular de salud,
y conseguir una asesoria acerca de como pre-
venir la enfermedad y mejorar su estilo de
vida. Ademds la oportunidad de participar
en grupos de soporte o foros de discusién
proporciona herramientas para acceder
a mds informacién y dan el espacio para
hablar acerca de sus experiencias y ayudar
aotros.

En relacién con la anterior existen
muchos sitios en la red por medio de los
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cuales se pueden acceder a informacién o
asesoria en temas relacionados con la salud,
pero no todos son eficaces para generar un
cambio conductual relacionado con la
salud. Weeb, Joseph, Yardley y Michie, y
cols (2010), realizaron una revisién siste-
miética, con el objetivo de analizar cudles
caracteristicas de las intervenciones basa-
das en internet, son las que mejor promue-
ven el cambio hacia la adquisicién de con-
ductas saludables. Ademads, en la revisién,
también se quiso analizar la relacion entre
el modo en qué se presentaba la interven-
cién on line y su efectividad. Los criterios
de inclusion de la revisién fueron tres: (1)
los componentes primarios de la interven-
cién, debian ser administrados a través de
internet, (2) los participantes debian haber
sido asignados al azar a las condiciones de
la intervencién, y (3) debfan tomarse medi-
das de comportamiento relacionadas con
la salud luego de la implementacién de la
intervencién. Finalmente 85 estudios cum-
plieron con los criterios de inclusién.

Esta revision anterior permite estable-
cer los lineamientos para el desarrollo de
intervenciones on line efectivas, los cuales

los podemos resumir en:

+ Las intervenciones psicoldgicas basadas en
internet, deben hacer uso de predicto-
res tedricos para seleccionar su poblacién
objetivo.

+ Las intervenciones on line deben estar sus-
tentadas bajo un modelo teérico.

+ Una intervencién objetiva debe incluir como
técnica principal el suministro de informa-
cién y dependiendo el tipo de poblacién y el
objeto de la intervencién, el entrenamiento
en el manejo del estrés y el desarrollo de
habilidades comunicativas, son técnicas que
brindan buenos resultados.

+ En cuanto a la forma en que se ofrece la
intervencidn, los ambientes con informa-
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cién enriquecida, que permitan la interac-
cién constante con un orientador experto y
en donde se use el e-mail como estrategia
complementaria tienen una mayor ventaja
sobre otras dindmicas.

Hernéndez et 4l. (2009) senalan cuéles
son los pardmetros basicos de evaluacién de
toda intervencién en salud y los elementos
especificos que debe tener toda interven-
ci6én en la red.

A continuacidn se sefialan aquellos
pardmetros que se consideran bdsicos para

todo tipo de intervencién en salud.

+ Eficacia: que consiste en el efecto que tiene
la intervencién para provocar un cambio
positivo en la condicién actual.

+ Efectividad: es la posibilidad de generalizar
la intervencién.

+ Seguimiento: que se relaciona con la posibi-
lidad de que los resultados obtenidos perdu-
ren a través del tiempo.

+ Adherencia: es el cuamplimiento de las con-
diciones del tratamiento por parte de los
pacientes.

Sin embargo cuando se habla de una
intervencién de salud en la red, hay otros
elementos que toman importancia y que
deben ser tenidos en cuenta tanto para el
disefio como para la evaluacién de estas
plataformas.

Aquellos elementos especificos que deben
considerarse en estas intervenciones son:

+ Viabilidad: que la intervencién planeada se
pueda desarrollar en la web.

« Interactividad: que permita la comunicacién
reciproca entre usuario-usuario y usuario-
administrador.

« Empoderamiento del individuo: brindar la sen-
sacién de autonomia y autoadministracién.

+ Usabilidad: las interfaces de los sitios deben ser
legibles y faciles de manejar; no pueden con-
vertirse en una dificultad mds para el paciente,
adicional a su enfermedad.



Por otra parte la OMS reconoce los efec-
tos positivos que sobre la calidad de la asis-
tencia y la calidad de vida de los usuarios
puede tener el trabajar con la red, ya sea por
medio de comunidades virtuales o de otro
tipo de recurso basado en la web 2.0. En
la actualidad existen diferentes iniciativas
de este tipo, como son los grupos online,
redes sociales, comunidades, comunidades
especificas de salud, blogs, entre otras, para
generar redes de apoyo mutuo (Ferguson'y
Frydman, 2004, p. 1148-9.

Conclusiones
La actividad de los cuidadores de enferme-
dades crénicas tiene un impacto sobre la
salud psicolégica de los mismos. El contexto
socioeconémico, las caracteristicas de los
pacientes, las caracteristicas individuales de
los cuidadores y el apoyo social son algunas
de las variables que influyen en el origen de
la sobrecarga que experimentan los cuida-
dores; la cual tiene como consecuencia la
aparicion de problemas relacionados con la
salud psicoldgica, como depresion y distrés.

Es por ello que diversas investigaciones
han estado dirigidas al disefio e implemen-
tacion de intervenciones que prevengan en
los cuidadores el desarrollo de problemas
de salud psicolégica. Uno de los objetivos
comunes de dichas intervenciones ha sido
el empoderamiento, entendido como la
obtencién de un mayor control sobre la
propia vida.

Para tal fin las intervenciones dirigidas
a cuidadores han incorporado como ele-
mento principal a la informacién; ya sea
sobre la enfermedad, estrategias, apoyo
formal e informal, entre otros. Por lo ante-
rior el uso de las nuevas tecnologias puede
tener un papel importante en esta activi-

dad, porqué precisamente por medio de
herramientas como el internet se multipli-
can las posibilidades de difusién de dicha
informacion, al igual que las oportunida-
des de cobertura.

Algunos investigadores han intentado
involucrar las nuevas tecnologias en el tra-
bajo con cuidadores y pacientes, lo cual ha
abierto la puerta a nuevas propuestas inves-
tigativas que buscan dar solucién a proble-
mas o dificultades relacionadas con la salud
psicoldgica de estos grupos poblacionales.
Sin embargo, en la medida en que se expe-
rimenta con este tipo de apoyos, surge la
necesidad de senalar los lineamientos que
deben enmarcar la generacion de dichas
propuestas, al igual que los criterios para
evaluar su efectividad.

Se evidencia entonces el surgimiento de
un amplio campo de investigacién, al que
se puede aportar por medio de la experi-
mentacion con propuestas de intervencion
psicolégicas basadas en las nuevas tecnolo-
gfas, que cumplan con los criterios de efec-
tividad que han sido sefialados por otros
investigadores y que tenga como objetivo
final la mejora de la calidad de vida y el
bienestar de las personas.
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