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RESUMEN

El uso de tecnologías de información y comunicación (TIC) en la nueva era es una necesidad para dar soporte social en salud. Obje-
tivo: caracterizar la producción académica y científica e identificar las estrategias y su evolución acerca del soporte social con el uso de 
TIC para cuidadores familiares de personas con enfermedad crónica en América en el periodo comprendido entre 1996-2009. Materiales 
y métodos: revisión documental, descriptiva, con diseño trasversal, desarrollada mediante una búsqueda en bases de datos. Se elaboró 
una matriz de análisis utilizando la metodología de elaboración de fichas de Hoyos. Resultados: para la elaboración de este estado del 
arte se seleccionaron 31 artículos  publicados entre 1996 y 2009. La totalidad de la literatura existente en soporte social con uso de TIC 
se ubicó en Norteamérica, con una predominancia del idioma inglés, siendo su mayor producción en el 2004, de los cuales 14 eran cuan-
titativos y 13 cualitativos que evaluaron la calidad, satisfacción, accesibilidad, información proporcionada y estrategias de seguimiento. 
Conclusiones: las TIC en cuidadores familiares de personas con enfermedad crónica tienen un efecto protector y generan mejoría en la 
salud física y mental, y en el vínculo afectivo. Las de mayor uso son la Internet y el teléfono. Se reconoce la importancia de incorporarlas 
en el contexto colombiano y en la práctica de enfermería a través de proyectos de investigación. 

PALABRAS CLAVE

Cuidadores, enfermedad crónica, apoyo social, tecnologías de la información, interacción social. (Fuente: DeCs, BIREME).

Social Support Through the Use of ICT 
for Caregivers of the Chronically Ill: 

State of the Art
ABSTRACT 

The use of information and communication technology (ICT) in this new era is necessary, especially to provide social support in health 
services. Objective: Characterize academic and scientific output and identify the strategies and trends in social support using ICT with 
family caregivers of chronically ill persons in America during the period from 1996 to 2009. Materials and methods: A descriptive review 
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of documents with a cross-sectional design developed through a database search. The Hoyos method for preparing record cards was 
used to design a matrix for the document analysis. Results: Thirty-one articles published between 1996 and 2009 were selected for this 
study on the state of the art.  All existing literature on social support through the use of ICT is found in North America. It is predominantly 
in English, and most of the articles were published in 2004: 14 quantitative and 13 qualitative studies that measure quality, satisfaction, 
access, information provided, and follow-up strategies. Conclusions: The use of ICT with family caregivers of the chronically ill has a 
protective effect that leads to improvement in their physical and mental health. The most widely used ICT are Internet and the telephone. 
The importance of incorporating ICT in the Colombian context and in nursing practice through research projects is recognized.

KEY WORDS

Caregivers, chronic disease, social support, information, technology, interpersonal relations. (Source: DeCs, BIREME).

Apoio social com TIC para os cuidadores 
de pessoas com doenças crônicas: 

um estado da arte

RESUMO

O uso de tecnologias de informação e comunicação (TIC) na nova era é necessário parao apoio social em saúde. Objetivo: caracteri-
zar a produção acadêmica e científica e identificar as estratégias e o desenvolvimento do suporte social, com o uso das TIC, a cuidadores 
de pessoas com doença crônica en América entre 1996 y 2009. Materiais e métodos: revisão descritiva de documentos com desenho 
transversal, levada a cabo mediante pesquisa em bancos de dados. Se construiu uma matriz de análise utilizando a metodologia de ela-
boração de fichas de Hoyos. Resultados: se seleccionaram 31 artigos publicados entre 1996 e 2009 para elaborar este estado da arte. A 
totalidade da literatura existente sobre apoio social das TIC se localizou na América do Norte, com predominância do inglês. Sua produção 
aumentou em 2004: 14 estudos foram quantitativos e 13 qualitativos, os quais  avaliaram a qualidade, satisfação, acessibilidade, infor-
mação proporciionada e estratégias de acompanhamento. Conclusões: nos cuidadores familiares de pessoas com doenças crônicas, as 
TIC têm um efeito protector e melhoram a saúde física, assim como o apego. Os mais utilizados são a Internet e o telefone. Se recohece 
a importância de incorporá-las no contexto colombiano e na prática de enfermagem através de projectos de investigação.

PALAVRAS-CHAVE

Cuidadores, doença crónica, apoio social, tecnologia da informação, relações interpessoais. (Fonte: DeCs, BIREME).
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Introducción

El influjo de la globalización en el cuidado de la salud ha ido introduciendo en los últi-
mos años herramientas como el teléfono, la Internet, la radio y la televisión, que se han 
convertido en el medio que permite al profesional de enfermería fomentar el desarrollo de 
conocimientos y habilidades en las personas con enfermedades crónicas y sus cuidadores 
(1), así como formar redes sociales y de apoyo para facilitar un mejor proceso de adapta-
ción frente a la enfermedad, a través de fuentes que le permiten recoger, sistematizar y 
difundir información con el fin de mejorar el nivel de conocimientos e inducir cambios ha-
cia comportamientos y estilos de vida que favorecen la salud física y mental en el binomio 
cuidador-sujeto de cuidado (2).

Weiner y cols. (3) afirman que estas herramientas tecnológicas, utilizadas para pro-
veer soporte social en salud, se han convertido en elementos altamente útiles en el abor-
daje del tratamiento, lo que permite proporcionar una atención oportuna y eficaz así como 
realizar un seguimiento oportuno, ya que eliminan barreras de accesibilidad y altos costos 
especialmente en comunidades vulnerables, como las que se enfrentan a enfermedades 
crónicas, entidades patológicas de especial interés en salud pública por su gran impacto 
epidemiológico. Al respecto, la Organización Mundial de la Salud (OMS) (4) reporta que del 
total de las defunciones previstas para el 2005, el 60% correspondían a enfermedades 
crónicas, entre las cuales se destacan las cardiopatías, los accidentes cerebrovasculares, 
el cáncer, las enfermedades respiratorias crónicas y la diabetes. 

De acuerdo con lo anterior, es evidente la necesidad de generar intervenciones en 
salud que permitan el abordaje de la problemática de las enfermedades crónicas de una 
forma diferente, novedosa y acorde con las tendencias de la tecnología, fomentando la 
calidad de vida de la persona y su cuidador familiar, ya que como lo describe Sánchez (5).

El impacto de vivir o padecer una enfermedad crónica, o de cuidar a una persona en esa 
situación, genera cambios profundos y significativos en la vida de los implicados y puede 
modificar sus habilidades de cuidado, es así como dependiendo del afrontamiento ante el 
rol que cumpla tanto la persona enferma, como el nuevo cuidador, se expresará la adapta-
ción o el desajuste frente a la condición de enfermedad crónica.

Asimismo, el cambio de rol, de relaciones sociales, la dificultad para alcanzar metas 
y realizar de forma satisfactoria el autocuidado, son algunos de los cambios a los cuales 
se ve enfrentado el cuidador familiar, lo cual repercute significativamente en sus esferas 
laboral, económica, familiar, social y psicológica, generando en muchas ocasiones la bús-
queda de apoyo social.

Conscientes de la problemática, el grupo de investigación Cuidado al Paciente Crónico 
y la Familia, de la Facultad de Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia, con la 
vinculación de estudiantes de pregrado de enfermería, inició un proceso de documentación 
y revisión teórica de las estrategias de soporte social con el uso de tecnologías de la infor-
mación y la comunicación (TIC), para los cuidadores familiares de personas con enferme-
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dad crónica en América en el periodo com-
prendido entre 1996-2009. Se espera que 
dicha documentación y revisión teórica se 
constituya en un importante marco de re-
ferencia conceptual sobre la utilización de 
las TIC, a fin de implementar estrategias 
exitosas, acordes con la realidad colom-
biana, para los cuidadores familiares de 
personas con enfermedad crónica. 

Antecedentes

El concepto de soporte social tomó 
fuerza hacia la mitad de los años setenta, 
y desde allí ha surgido gran interés por el 
estudio del mismo y su influencia sobre la 
salud y la enfermedad. 

Smith y Mackie (6) reportaron el gran 
impacto del apoyo social sobre la tasa de 
mortalidad de las personas con enferme-
dad crónica. Asimismo, Schwarzer y Leppin 
(7), refieren que este tipo de apoyo social 
sobre la salud física, es más notable cuan-
do es dado por la familia o los amigos que 
por personas lejanas al núcleo familiar.

El soporte social es establecido por 
medio de redes sociales con objetivos co-
munes, como una herramienta de integra-
ción donde participan sectores académi-
cos, científicos, tecnológicos y culturales 
como un sistema de comunicación para 
apoyar procesos, compartir experiencias, 
fortalecer conocimientos y unir esfuerzos 
en la construcción permanente que inclu-
ye el desarrollo individual y colectivo (2). 

Se ha encontrado que el soporte so-
cial incluye cuatro componentes funda-
mentales: 1) la red social: se refiere a los 
individuos o grupos de individuos disponi-
bles para brindar cualquier tipo de ayuda 
al sujeto; 2) la interacción social: es la 

frecuencia y calidad de las interacciones 
del sujeto con su red; 3) el soporte social 
percibido: es la apreciación subjetiva del 
sujeto, el grado de pertenencia a la red, 
la accesibilidad y disposición, el grado de 
intimidad, la confianza que mantiene con 
los individuos de la red, y 4) el soporte 
instrumental: son los servicios concretos 
y observables que la red social suministra 
al sujeto (2, 6, 7). 

En la actualidad, se considera que el 
uso de TIC es una de las estrategias perti-
nentes y necesarias para aprovisionamien-
to del soporte social, con significativas 
ventajas y beneficios para el paciente y el 
cuidador. Grant y cols. (8), en su investiga-
ción a cuidadores familiares de personas 
sobrevivientes de accidente cerebrovas-
cular, refieren que aquellas personas que 
por medio de la intervención telefónica re-
cibieron apoyo social, lograron significati-
vos resultados ya que potencializaron la vi-
talidad, la salud mental, las habilidades de 
resolución de problemas y la preparación 
en el cuidado; asimismo, disminuyeron el 
negativismo, la impulsividad, la falta de 
autocuidado y la depresión relacionada 
con la carga del rol del cuidador. 

Los estudios realizados por Weiner y 
cols. (3) y Badger (9) sostienen que las 
personas con enfermedad crónica incre-
mentan el soporte social y la adquisición 
de destrezas de adaptación a la enferme-
dad. Asi mismo, Klemm y Wheeler (10), 
afirman que los cuidadores de personas 
con cáncer encuentran esperanza y un 
buen apoyo al participar en grupos de 
apoyo en línea, ya que éstos contribuyen a 
la protección contra el desgaste del cuida-
dor, facilitando su empoderamiento.

Shaw y cols. (11), en su estudio explo-
ratorio de factores predictivos de partici-
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pación en un equipo de apoyo a un grupo 
de mujeres con cáncer de mama, encon-
traron que las mujeres que están más pre-
ocupadas por el cáncer escriben menos 
porque se sienten emocionalmente abru-
madas por el diagnóstico, los tratamien-
tos y los efectos secundarios, además hay 
temores relacionados con la muerte.

Matthew y Robert (12) demuestran 
que aquellos que buscan activamente apo-
yo en línea realmente lo encuentran, que 
la Internet es un medio social y puede ser 
utilizado para el intercambio de informa-
ción de apoyo, y que los espacios en línea 
(correo electrónico, chat, mensajería ins-
tantánea, etcétera) les permiten buscar 
apoyo y comunicarse con las personas 
que no se encuentran tradicionalmente en 
el círculo de relaciones sociales, al tiempo 
que se disminuye la ansiedad que repre-
senta estar frente a frente (cara a cara).

Los hallazgos de los anteriores estu-
dios denotan la importancia de introducir 
la tecnología en las intervenciones en apo-
yo social y de responder al llamado que la 
sociedad actual hace a la enfermería en 
demanda de mejor calidad y oportunidad 
en el cuidado, acorde con las tendencias 
de comunicación e información de la po-
blación sujeto de atención.

Materiales y métodos

El estudio es de tipo descriptivo, con 
diseño transversal, a través de un estado 
del arte elaborado a partir de todos aque-
llos trabajos académicos y científicos que 
se han desarrollado en torno al soporte 
social con el uso de TIC para cuidadores 
familiares de personas con enfermedad 
crónica en América, en el periodo com-
prendido entre 1996-2009; se consultaron 
libros, tesis, revistas y artículos publica-

dos ubicados en las bases de datos ads-
critas al catálogo Aleph de la Universidad 
Nacional de Colombia (Ebsco, Medline, 
Pubmed, OVID, Psycinfo, Scielo, Dyna-
med), bases de datos de la OMS (Lilacs, 
Medline, Scielo, Biblioteca Cochrane) y las 
bases de datos de la Biblioteca de Enfer-
mería Virginia Henderson (Science Direct, 
Pubmed, Nursing Center, Biomed Central, 
Free Medical Journals). 

Se utilizaron los descriptores: so-
cial support, Internet support, support 
groups, online support, caregivers, care 
giving, caregiver burden, emotional su-
pport, telephone support, website, inter-
vention, telehealth, home care, caregiver 
distress, computers, social burden, family 
care giving, computer based intervention, 
social network transformation, informal 
caregivers.

Para la recolección y sistematización 
de la información se utilizó la metodolo-
gía de elaboración de fichas de Hoyos 
(13), que describe cuatro tipos de fichas 
para análisis de documentos: la primera 
es una ficha de revisión bibliográfica iden-
tificada como “un instrumento que ofrece 
los datos fundamentales que identifican la 
unidad de análisis según los factores e in-
dicadores propuestos”; la segunda es una 
ficha cuantitativa, donde “se condensan 
los datos mensurables de varias unidades 
de análisis agrupadas en núcleos temá-
ticos”, la tercera ficha es la descriptiva, 
en la que “se condensa cómo se observa 
determinada unidad de análisis, mediante 
información cualitativa”, y por último la si-
nóptica, que contiene una “síntesis de lo 
investigado sobre el documento”.

Posteriormente, se elaboró una ma-
triz de análisis con la información más re-
levante de dichas fichas para la obtención 
de los resultados, las conclusiones y las 
recomendaciones.

Klemm y Wheeler, 

afirman que los 

cuidadores de 

personas con cáncer 

encuentran esperanza 

y un buen apoyo al 

participar en grupos 

de apoyo en línea, ya 

que éstos contribuyen 

a la protección 

contra el desgaste del 

cuidador, facilitando 

su empoderamiento.



209

Soporte social con el uso de las TIC para cuidadores de personas con enfermedad crónica: un estado del arte   l  Diana Carolina Cárdenas-Corredor, Brigitte Melenge Díaz y otros.

Resultados

Se identificaron y seleccionaron 31 
artículos que cumplían con los criterios de 
inclusión para la investigación, publicados 
entre 1996 y 2009. La mayor producción 
corresponde al 2004: 7 artículos repor-
tados (22,6%), seguido por el 2005 con 6 
artículos reportados (19,3%); en los años 
siguientes se identificó una disminución 
de artículos sobre este tema, de lo cual 
se infiere que puede relacionarse, en gran 
parte, a que la importancia de su impac-
to en la morbilidad no ha sido suficiente-
mente reconocida, y a que la aplicabilidad 
de la tecnología en las intervenciones en 
salud también ha sido reciente y limitada 
por factores socioculturales y económicos. 
Así, la totalidad de la literatura existente 
en soporte social con TIC se ubicó en Nor-
teamérica, sin reporte alguno en Centro-
américa o América del Sur, con predominio 
del idioma inglés.

Se revisaron 14 artículos de metodo-
logía cuantitativa, publicados en Estados 
Unidos entre 2002 y 2009, los cuales se 
desarrollaron en su mayoría en unidades 
académicas (36%) con poblaciones de es-
tudio de cuidadores familiares de perso-
nas con enfermedad crónica, predominan-
temente del grupo etario de 35-65 años 
(57%) y del género masculino (59%). Es-
tos estudios tenían como objetivo evaluar 
la calidad, satisfacción, accesibilidad y TIC 
utilizados, la información proporcionada y 
los programas para brindar soporte social 
a los cuidadores familiares de personas 
con enfermedad crónica; así como realizar 
seguimiento a la intervención en soporte 
social para detectar falencias, corregirlas 
y mejorar su efectividad.

Entre los estudios cuantitativos (n=14) 
y los cualitativos (n=13) revisados se apre-

cia una tendencia a tener más mujeres en 
los abordajes cualitativos. Esto quizás está 
asociado a la facilidad en la expresión de 
las experiencias con el lenguaje más que 
con las respuestas a encuestas. En cuanto 
a la edad, se mantiene la tendencia de la 
edad sándwich en la que por lo general se 
encuentran los cuidadores de 35-65 años 
(tabla 1). 

Tabla 1. Comparación en género y edad 
en los estudios cuantitativos y cualitativos

      CATEGORÍA ESTUDIOS CUANTITATIVOS ESTUDIOS CUALITATIVOS
 (%) (%)

         Género  

Mujer 41 89
Hombre 59 6

Grupo de edad  

18-35 años 14 8
35-65 años 57 38
Mayor de 65 7 23
No reportaron - 31

En cuanto a la tecnología utilizada se 
ratifica lo característico de los países de-
sarrollados frente a la Internet como la 
más usada. Sin embargo, la tendencia a 
combinarla con otras permite que se al-
cancen niveles de soporte social asocia-
dos a la retroalimentación como el uso del 
teléfono, así como también el uso masivo 
de información a través de la televisión. 
Respecto a la Internet lo más común co-
rresponde a cuestionarios en línea, el 
correo electrónico, el software, la capaci-
tación en línea en informática, las comuni-
dades en línea, las discusiones en línea y 
el chat, siendo el cuestionario en línea el 
más utilizado (tabla 2). 

Fuente: datos del estado del arte.
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Tabla 2. Comparación en tecnología utilizada en los estudios cuantitativos y cualitativos

De manera particular, en los estudios 
cuantitativos se encontró la aplicación de 
30 instrumentos o escalas de los cuales 
4 median el concepto de soporte social, 
así: Escala Modificada de la Red Social de 
Lubben (14), la Encuesta Modificada de 
los Resultados Médicos del Estudio de so-
porte Social (MOS-SSS) (14), la Escala de 
Wisconsin de Apoyo Social (15), y el Ins-
trumento de Soporte Social en Línea (12). 
Al encontrar en estos estudios muy poca 
instrumentación que mida el soporte so-
cial como una variable significativa, podría 
sugerirse que es un concepto complejo de 
medir y no hay consenso en este sentido 
para enfermería y para otras disciplinas. 

De igual forma, los resultados sobre 
las intervenciones en estos reportes de-
mostraron una significativa mejoría en la 
salud física y mental de las personas con 
enfermedad crónica y sus cuidadores, 
lo cual se traduce en logros tales como: 
aprender a establecer objetivos (3); auto-
rreconocer habilidades (3); utilizar nueva 
información (3); fortalecer y/o desarrollar 
la resolución de problemas (16); crear vín-
culos con otras personas (17); prepararse 
en el cuidado (16); mejorar relaciones con 
los médicos tratantes (11); potencializar la 

      CATEGORÍA ESTUDIOS CUANTITATIVOS ESTUDIOS CUALITATIVOS
 (N=14) (N=13)

Internet 9 6

Teléfono 2 1

Teléfono + Internet 3 3

Teléfono + Internet 
+ Televisión - 3

Fuente: datos del estado del arte.

autoestima (3), el empoderamiento (3), 
la autoeficacia (3, 18) y el autoaprendizaje 
para adquirir destrezas que le permitan 
manejar la enfermedad a largo plazo (3). 
La intervención logró disminuir el estrés, 
la impulsividad, la falta de cuidado, la de-
presión (18), la soledad y el aislamiento 
asociados en muchos casos al impacto 
que la enfermedad crónica genera en la 
persona enferma y su cuidador familiar 
(8, 19). El soporte social recibido median-
te el uso de las TIC es por lo general aso-
ciado a obtener información, recibir y dar 
apoyo (20). 

Por otro lado, en los estudios cuali-
tativos se encontró que los cuidadores 
de personas con enfermedad crónica ha-
cen uso de las TIC con el fin de obtener 
información clara y precisa principalmen-
te sobre el diagnóstico y tratamiento de 
las diferentes patologías, como también 
para obtener apoyo social a través de 
los grupos establecidos para compartir 
emociones, sentimientos y experiencias 
de cuidado (21, 22). Se evidenció que el 
apoyo social logrado a través del uso de 
TIC genera efectos positivos tanto para 
el cuidador como para el sujeto de cuida-
do, fortalece el vínculo afectivo y mejora 
la unidad familiar pues brinda elementos 
para disminuir el estrés, la depresión, la 
soledad y el aislamiento que en la ma-
yoría de los casos genera la enfermedad 
crónica (23, 24). Además, se resalta que 
los cuidadores necesitan apoyo y servi-
cios de educación, tienen buena disposi-
ción y son capaces de utilizar un apoyo en 
línea pero no tienen las habilidades o los 
recursos necesarios para aprovechar las 
intervenciones en casa ofrecidas por la 
web, aunque día a día aumenta el número 
de computadoras en el hogar y el acceso 
a Internet (21, 25, 26). La asistencia en 
línea desde el hogar es una herramienta 
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creativa, por lo que los profesionales del 
área de la salud deben utilizarla como 
tratamiento de soporte y fuente de segui-
miento de los cuidados para cuidadores 
de personas con enfermedad crónica (23, 
24, 27, 28).

Finalmente, en las tres revisiones de 
literatura encontradas se identificaron los 
siguientes niveles de evidencia (29)6: 1a 
(n=2), y 2b (n=1).. De dichas revisiones 
se destacan los siguientes hallazgos:

 Mason y Harrison (30) resaltan la im-
portancia que tiene el soporte telefónico 
asociado a aspectos del cuidado humano 
ya que permite proveer apoyo emocional 
e información con sensibilidad cultural, se 
pueden mantener la conexión humana, la 
fe y la esperanza, y el teléfono conduce al 
establecimiento de relaciones que permi-
ten la expresión de sentimientos positivos 
y negativos, de protección y de apoyo en 
aspectos de la salud física, emocional, es-
piritual y social. 

Alexy E. (31), en su revisión de estu-
dios basados en intervenciones por In-
ternet para ancianos y sus cuidadores, 
demostró que las redes sociales tienen 
ventajas para cuidadores informales como 
la disponibilidad las 24 horas del día, y 
el anonimato que puede conducir a una 
comunicación más desinhibida y franca. 
Algunas barreras para proporcionar este 
tipo de intervenciones son el estigma, la 
falta de tiempo, el transporte cuando es 
necesario un encuentro presencial y la fal-
ta de conocimiento sobre el servicio.

Klemm y cols. (32) revisaron la litera-
tura existente sobre grupos de apoyo en 

línea en cáncer y reportaron las siguien-
tes limitaciones para la participación de 
los pacientes: no contar con un ordena-
dor, módem, software de comunicación, el 
acceso a una cuenta de Internet y tener 
dichos recursos en idioma inglés. Estos 
autores proponen poner atención a as-
pectos sobre la calidad de la información 
sobre cáncer que se encuentra de manera 
libre, lo que es coherente con la tendencia 
actual de certificar los portales en Inter-
net a través de la Organización Mundial 
de la Salud o sus asociados como por 
ejemplo HONcode (www.hon.ch) y bases 
de datos científicas en salud reconocidas. 

Conclusiones

El apoyo social con TIC es un método 
práctico y viable para promover el cuida-
do a cuidadores de personas que padecen 
enfermedad crónica, es una vía que faci-
lita el acceso a la información sanitaria a 
aquellos que están emocional y geográ-
ficamente aislados permitiendo el empo-
deramiento de los sujetos a través de la 
educación continua y el mejoramiento de 
las estrategias de cuidado.

La red social puede ayudar a los cui-
dadores de las personas con enfermedad 
crónica a expresar sus inquietudes, difi-
cultades, experiencias y a darse apoyo 
emocional mutuo pues ofrece privacidad y 
la confianza de estar hablando con perso-
nas que están en su misma situación.

La intervención en apoyo social con 
uso de TIC es de alta aplicabilidad al 
contexto colombiano, es un método ren-
table y práctico de proveer cuidado si se 
tiene en cuenta que la tecnología hace 
las intervenciones más costo-efectivas 
porque disminuye la necesidad de despla-

6 Niveles de evidencia: 1a obtenida desde meta-análisis o 
revisiones sistemáticas de ensayos controlados aleatori-
zados; 2b obtenidos desde al menos un estudio controla-
do bien diseñado sin aleatorización. 
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zamiento de profesionales de la salud y 
cuidadores, mejora la capacidad de éstos 
para acceder a los programas y recursos 
existentes al tiempo que afianza el empode-
ramiento y la autoconfianza en el cuidado, 
no exige un contacto directo o cara a cara 
entre las personas que reciben el apoyo 
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