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Resumen

Esta investigación se realizó con cuidadores/as de niños/as 
con discapacidad en la Unidad de Cirugía Pediátrica, del 

Hospital Nacional de Ortopedia y Rehabilitación, Dr. Jorge 
von Ahn de la ciudad de Guatemala, de enero a agosto del año 
2009. 

Objetivo: Evaluar la efectividad del uso de tecnología, 
como una opción en la mejora del soporte social en cuidado-
res/as de niños/as con discapacidad. 

Métodos: Investigación de tipo evaluativa. Para medir la 
efectividad de la intervención, se utilizó el inventario de sopor-
te social en enfermedad crónica (SSCI) de G. Hilbert (1). Para 
caracterizar a las/os cuidadoras/es se manejó la encuesta de 13 
ítems, elaborada por el grupo de cuidado al paciente crónico de 
la Facultad de Enfermería, Universidad Nacional de Colombia, 
Bogotá, 2002. 

Resultados: Se confirma que la intervención realizada 
produjo un efecto positivo total en la mejora del soporte social, 

en las subdimensiones de interacción, guía, retroalimentación 
e interacción social. Asimismo, se evidencia que el uso de la 
tecnología seleccionada y la información recibida produjeron 
beneficios positivos según lo manifestado por los participan-
tes en la investigación. La mayoría de estas personas fueron 
mujeres que saben leer, con edades comprendidas entre los 18 
a 35 años, las cuales dedican gran parte de su tiempo a dar 
cuidado; además, cuentan con apoyo de quienes contribuyen 
a desarrollar acciones de cuidado en casa. Entre los comenta-
rios recibidos, ellas expresaron que: “Espacios como estos nos 
ayudan a aprender cómo cuidar de nuestros hijos, compartir 
satisfacciones y valorarnos como personas”.

Palabras clave: tecnología, soporte social, cuidadores, niños 
con discapacidad (fuente: DeSC BIREME)

Resumo

Estas pesquisa se realizou com cuidadores/as de crianças 
com deficiência na Unidade de Cirurgia Pediátrica do Hos-

pital Nacional de Ortopedia e Reabilitação, Dr. Jorge von Ahn 
da cidade de Guatemala, de janeiro até agosto do ano 2009.

Objetivo: Avaliar a efetividade do uso de tecnologia, 
como uma opção na melhora do suporte social em cuidadores/
as de crianças com deficiência.

Métodos: Pesquisa de tipo avaliativa. Para medir a efe-
tividade da intervenção, utilizou-se o inventario do suporte 
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social em enfermagem crônica (SSCI) de G. Hilbert (1). Para 
caracterizar às/aos cuidadoras/es a pesquisa foi realizada com 
13 itens, elaborada pelo grupo de cuidado ao paciente crônico 
da Faculdade de Enfermagem, Universidade Nacional da Co-
lômbia, Bogotá, 2002.

Resultados: Confirma-se que a intervenção realizada 
produz um efeito positivo total na melhora do suporte social 
nas sub-dimensões de interação, guia, retroalimentação e in-
teração social. Igualmente, evidencia-se que o uso da tecnolo-
gia selecionada e a informação recebida produzirá benefícios 
positivos conforme expressado pelos participante da pesquisa. 
A maioria destas pessoas foram mulheres que sabem ler, com 
idades compreendidas entre os 18 até 35 anos, que dedicam 
grande parte de seu tempo a dar cuidado; além disso, contam 
com apoio de aqueles que contribuem ao desenvolvimento de 
ações de cuidado em casa. Entre os comentários recebidos, elas 
expressaram que: “Espaços como estes nos ajudam a aprender 
como cuidar de nossas crianças, compartilhar satisfações e nos 
valorar como pessoas”.

Palavras chave: tecnologia, apoio social, cuidadores, crianças 
com deficiência (fonte: DeSC BIREME)

Abstract

This research was conducted along with care-takers of han-
dicapped children in the Unit of Pediatric Surgery of the 

National Hospital of Orthopedics and Rehabilitation, Dr. Jor-
ge von Ahn of the city of Guatemala, from January to August, 
2009. 

Purpose: Assess the effectiveness of the use of techno-
logy as an option to improving social support in care-takers of 
handicapped children. 

Methods: Evaluative research. To measure the inter-
vention effectiveness, we used the social support in chronic 
disease inventory (SSCI) of G. Hilbert (1). To characterize the 
care-takers, we conducted a survey of 13 items, prepared by the 
group of health care to chronic patients of the Nursing Faculty, 
National University of Colombia, Bogotá, 2002. 

Results: It is confirmed that the intervention carried out 
produced a total positive effect in improving social support in 
the sub-dimension of interaction, guide, feedback and social 
interaction. Likewise, it was verified that the use of the tech-
nology chosen and the information received produced positive 
benefits as expressed by the participants in the research. Most 
of these people were literate women, with ages ranging from 18 
to 35 years old, who devoted most of their time to taking care 
of their children; besides, they count on the support of other 
people contributing to develop care actions at home. Among 
the comments received, they expressed that: “Spaces like this 
help us learn how to take care of our children, share satisfac-
tions and value ourselves as persons”.

Keywords: technology, social support, caregivers, disabled 
children (Source: DeSC BIREME)

IntRoduccIón 

En el mundo se considera que más de 500 millones de 
personas tienen algún impedimento físico, mental y sen-
sorial (2); alrededor de 80 % de ellas viven en los países 
en desarrollo (2). Este hallazgo representa una especial 
preocupación si se consideran los subregistros de casos 
e implicaciones que se pueden presentar a nivel indivi-
dual, familiar, sistema de salud y sociedad en general. 

En Guatemala, según Toledo Sebastián (3), “entre 
el 10 % y 12 % de la población, es discapacitada”. Según 
la Encuesta Nacional de discapacidad, de la población 
total que equivale a 10. 758. 805 personas, 401.971 son 
personas de 6 años de edad y más, que se encuentran 
en discapacidad. Ubicándose 90.404 en el rango de 6 a 
17 años, 170.136 personas entre 18 y 59 años y 141.431 
personas de 60 años y más. Viéndose más afectados los 
hombres. Siendo las causas principales que la originan: 
34 % enfermedad, 29 % accidente y 27 % congénita. Pre-
valeciendo los siguientes tipos de discapacidad: visual 
en un 27 %, musculo esquelética 21 %, auditiva 18 %, 
mental 13 %, sistema nervioso 12 %, del lenguaje 6 %, 
viscerales y otros, en un 1 % (4). Del total de la pobla-
ción, 24.850 menores de 6 años presentan problemas de 
discapacidad, de las cuales: 10.139 son de sexo femenino 
y 14.711 de sexo masculino (4). Con esto se puede con-
cluir que el grupo más afectado es la población infantil, 
dada su vulnerabilidad a consecuencia de: desnutrición, 
falta de atención oportuna, problemas genéticos/heredi-
tarios y consumo de drogas (5), algunos de estos factores 
son prevenibles. 

Las respuestas a sus necesidades y demandas son 
limitadas, algunas veces, por falta de dinero, descono-
cimiento de la existencia de servicios de atención, poca 
motivación personal o apoyo familiar y mayor presencia 
de instituciones prestadoras de servicios especializados 
en la ciudad de Guatemala (5); así la situación de disca-
pacidad es más elevada en el área rural que urbana. Esta 
es, en alguna medida, una de las razones por las cua-
les el 78 % de la población con discapacidad no recibe 
atención especializada como lo refiere la encuesta efec-
tuada en el año 2005. Aunque cuando el 22 % restante 
ha obtenido los cuidados necesarios, estos han sido en 
un hospital público y en consultas posteriores a médi-
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cos particulares, al Instituto Guatemalteco de Seguridad 
Social, Comité Pro Ciegos y Sordomudos de Guatemala, 
FUNDABIEM, Patronato contra la diabetes, Centro de 
Educación Especial, centro o puesto de salud, escuela de 
atención especial y Fundación Pediátrica Guatemalte-
ca (4). De hecho, el CONADI y la Agencia Japonesa de 
Cooperación Internacional (JICA) coinciden en que la 
atención especializada es brindada, en un 82 %, por las 
organizaciones e instituciones privadas y de la sociedad 
civil (6). Por esto, uno de los retos principales del Esta-
do guatemalteco es ampliar la cobertura de los servicios 
dirigidos a los niños (4) y sus familias. Esta situación ha 
sido corroborada con la actitud que ha tomado el Go-
bierno al compartir con las organizaciones de y para per-
sonas con discapacidad el compromiso de ayudar a que 
estas personas y sus familias enfrenten las adversidades 
que les plantea una sociedad excluyente (5).

Mientras que desde el Ministerio de Salud Pública 
y Asistencia Social (MSPAS) se impulsa la organización 
comunitaria con el propósito de hacer efectiva la estra-
tegia de rehabilitación basada en la comunidad (RBC), 
como parte de la formación de un modelo de atención 
a la discapacidad en el área rural (5); otras organizacio-
nes, como la Universidad de San Carlos de Guatemala, 
Rafael Landivar y Universidad del Valle, entre otras ins-
tancias no gubernamentales, promueven programas de 
formación de recursos humanos y de educación especial; 
sin embargo, son pocos los esfuerzos dirigidos a trabajar 
con las familias (5).

Frente a esta realidad, el desafío es grande, porque 
reconocer la discapacidad, sus causas y necesidades que 
a diario enfrentan las personas con esta condición, su-
mado a la falta de información y apoyo real para su ma-
nejo y la situación que asumen los cuidadores al tratar a 
sus niños/as sin orientación —lo cual en algunos casos 
lo lleva a negar el problema, encerrarlos o instituciona-
lizarlos—, no es sencillo, aunque tampoco imposible, 
cuando se unifican esfuerzos para favorecer el bien co-
lectivo. 

Conscientes de esas circunstancias, el Hospital Na-
cional de Ortopedia y Rehabilitación, desde la creación 
de la Unidad Pediátrica, ofrece la oportunidad a todos 
aquellos niños/as, incluyendo sus cuidadores, de un tra-
tamiento integral, no solo, centrado en las intervencio-
nes quirúrgicas puntuales, sino que cuida, orienta y pro-
porciona escucha y afecto. De esta forma, ha atendido 

un promedio mensual de 24 a 35 niños/as menores de 
12 años, con los siguientes diagnósticos: lesiones congé-
nitas de cadera, lesiones óseas de pie y parálisis cerebral 
espástica (7), con mayor incidencia (la primera causa) 
en niñas, entre otros. 

Las cuidadoras de esos niños/as son apoyadas con el 
alojamiento conjunto (8), el cual consiste en autorizar la 
visita permanente de las madres que provengan de sitios 
lejanos, en periodo de lactancia, y pequeños que deman-
den de mayor cuidado. La finalidad de este programa 
es mantener la relación del niño/a con su familia para 
evitarle intranquilidad y traumas psíquicos; establecer 
un vínculo directo y eficaz entre todos los involucrados, 
con la intención de garantizar una recuperación integral; 
que la madre o cuidadora colabore en el cuidado espe-
cialmente con higiene personal, alimentación, custodia 
e información de cualquier alteración que observe, y, por 
último, prevenir enfermedades, evitar recaídas y acortar 
la estancia hospitalaria. 

Las cuidadoras de estos niños y niñas poseen un 
nivel de escolaridad bajo y, en su mayoría, presentan 
una situación socioeconómica precaria; posiblemente, 
asociada a su estado civil u ocupación del esposo (9). 
Además, por el diagnóstico de sus hijos/as, la deman-
da de cuidado de los padres aumenta y, por sus mismas 
carencias, la preparación en ese aspecto se convierte en 
una exigencia diaria.

Pese a esto, según refirieron varias cuidadoras, el 
acceso a programas educativos y de soporte es muy limi-
tado, por lo que involucrarse en proyectos de capacita-
ción con el uso de múltiples medios es valorado de forma 
positiva, tomando en consideración que no reciben visi-
tas frecuentes de sus familiares cercanos o amigos, por 
distancia y costo de traslado. 

Ante esto, dos enfermeras del Hospital, desde el año 
2007, se vincularon al desarrollo de estudios multicén-
tricos a través de la Red Latinoamericana de Cuidadores 
Familiares, la cual agrupa profesionales de enfermería 
provenientes de distintos lugares. Su objetivo es investi-
gar necesidades, dar apoyo social y validar programas de 
cuidado de enfermería dirigidos a cuidadores de familia 
de personas que viven con enfermedad crónica. Es así, 
como entre el año 2007 a 2008, se elaboró un estudio 
cuantitativo, de tipo cuasiexperimental, para evaluar 
qué tan efectivo era el Programa Cuidando al Cuidador, 
en forma simultánea con otros países (Panamá, Argenti-
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na, Colombia y Guatemala), entre los cuales se escogie-
ron 13 nodos representantes. 

Los resultados permitieron establecer la importan-
cia de potenciar sus habilidades y se reconoció la necesi-
dad de contar con espacios donde los cuidadores pudie-
ran expresar sus inquietudes, ser escuchadas y mostrar 
agradecimiento, pues ellas tenían una preocupación por 
su bienestar integral, reflejado en frases tales como: “me 
sentía angustiada”, “ahora siento paz”, “nos olvidamos 
de tantas cosas”, “me voy satisfecha, “quiero que se les 
enseñe a otros”, “y le digo a mi familia que tenga amor” 
(10).

A raíz de esta experiencia, la Subdirección de En-
fermería, en su programa anual de trabajo, incluyó la 
continuidad de estas y otras iniciativas, y finalizando 
el año 2008, comenzó otra investigación multicéntrica, 
de la cual hacen parte 13 nodos representantes de Co-
lombia, México y Chile, con el proyecto: Soporte Social 
con Tecnología de Punta para Cuidadores Familiares de 
Personas con Enfermedad Crónica en Latinoamérica. 
Su objetivo era evaluar la efectividad del soporte social 
dado a través de una red con tecnologías de punta para 
cuidadores familiares de personas con enfermedad cró-
nica en Latinoamericana. Sin embargo, por la dificultad 
de acceder a Internet, correo electrónico y página web, el 
grupo de trabajo a nivel local, con el buen deseo de con-
tribuir a la mejora del cuidado y seguir trabajando con 
la red de investigación de la Facultad de Enfermería de 
la Universidad Nacional de Colombia, decidió evaluar la 
efectividad de cierta tecnología, con los siguientes con-
ceptos operativos: 

Soporte social: El concepto de soporte social se 
considera como un elemento esencial en la interacción 
de los seres humanos. En situaciones de enfermedad 
crónica es calificado como una ayuda para que el cuida-
dor afronte mejor la experiencia de cuidar a su familiar. 
Hilbert (1), autor del inventario de soporte social en en-
fermedad crónica, que se utilizará en la presente inves-
tigación, define el soporte social con cinco categorías: 
interacción personal, guía, retroalimentación, ayuda 
tangible e interacción social.

Interacción personal: Representa el apoyo de 
tipo emocional referido para el afrontamiento adecuado 
en diversas situaciones de enfermad crónica.

Guía: Son las principales ayudas que percibe el cui-
dador con educación e información.

Retroalimentación: Sentir que quien les brinda 
apoyo está de acuerdo con ellos y apoya sus pensamien-
tos y acciones.

Ayuda tangible: Es la ayuda material y la ayuda 
en tareas físicas y labores desempeñadas por el rol del 
cuidador.

Interacción social: Es el apoyo para permitir que 
los cuidadores rescaten sus relaciones con otros grupos, 
familias e instituciones que respondan a sus necesida-
des.

Cuidadores: Padres/madres, esposos u otros 
miembros de la familia o amigos, que cuidan a quienes 
necesitan supervisión, asistencia por enfermedad o dis-
capacidad. Esto se da en la casa, hospital u otra institu-
ción de salud. Ellos asumen la responsabilidad del cui-
dado, se apropian de diferentes roles y toman decisiones 
por el niño o niña que cuidan. 

Niño/a con discapacidad: Niño o niña que tiene 
pérdida de la capacidad funcional secundaria con déficit 
en un órgano o función y que trae como consecuencia 
demanda de cuidados especiales, rehabilitación y obser-
vación. Por esto, esta persona requiere de alta interven-
ción de distintos actores, entre los cuales se encuentran 
sus cuidadores, quienes tienen gran impacto en la vida 
de ellos y ellas. 

Tecnología: Es la integración de dos videos (Al-
guien ayuda al que cuida y cómo fortalecer el conoci-
miento, valor y paciencia), el texto y el audio (letra y 
música de la canción “La montaña” de Roberto Carlos), 
difundido por computadora para mostrar a las cuidado-
ras cómo cuidar a sus niños/as antes, durante y después 
de la intervención quirúrgica. De esa forma se facilitar la 
ejecución de su rol. 

Los resultados evidencian que las mujeres en edad 
intermedia continúan asumiendo el rol de cuidadoras 
desde el momento del diagnóstico, aunque hay presen-
cia de otros cuidadores, porque ellas, en su mayoría, son 
casadas y quienes les apoyan son personas cercanas. 
Comportamiento muy similar a otros estudios consulta-
dos (11-15) Asimismo, se demuestra que la utilización de 
cierta tecnología, que no siempre es de punta, ocasionó 
un efecto positivo total en las subdimensiones de: inte-
racción personal, guía, retroalimentación, ayuda tangi-
ble e interacción social. Por lo que dicha intervención 
valió la pena,. 
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Métodos 

El estudio corresponde a una investigación evaluativa. 
Esta metodología se escogió por ser el soporte social un 
fenómeno íntimamente relacionado con los fenómenos 
sociales. De esta forma, se pretendió dar respuesta a qué 
tan efectivo es la utilización de múltiples medios para 
fortalecer el soporte social en un grupo de cuidadores. 

La investigación en sí se realizó de enero a agosto 
del año 2009 y fue desarrollada en tres etapas. La pri-
mera tiene que ver con la planeación de todo el trabajo. 
Por esto, fue aquí donde el grupo de Guatemala, por la 
dificultad de acceder al Internet, pagina web y teléfono, 
eligió proyectar dos videos y realizar una presentación 
escrita, acompañada de audio, con la canción titulada 
“La montaña” de Roberto Carlos. 

Vale la pena mencionar que uno de los videos fue 
proporcionado por el Grupo de Cuidado de la Facultad 
de Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia, 
a través de Lucy Barrera Ortíz. 

El siguiente video fue elaborado en el Hospital Na-
cional de Ortopedia, con el apoyo de Licenciada Gladys 
Ayde Pinituj Monroy. Asimismo, fueron seleccionados 
de manera intencional cuidadores de niños/as con dis-
capacidad, con la consideración de que durante la hospi-
talización de sus hijos/as, dicho grupo permaneciera en 
la Unidad de Cirugía Pediátrica por ser beneficiarias del 
alojamiento conjunto. 

En la segunda etapa se desarrolló la prueba piloto 
con el grupo elegido. Lo anterior significó caracterizar a 
la población con una encuesta que consta de 13 ítems y 
que fuera elaborada por el Grupo de Cuidado al Pacien-
te Crónico de la Facultad de Enfermería de la Universi-
dad Nacional de Colombia Bogotá 2002. Esta describe 
la situación sociodemográfica en los siguientes aspectos: 
sexo, edad, sabe leer y escribir, escolaridad, estado ci-
vil, ocupación, estrato socioeconómico, cuidado desde 
el momento del diagnóstico, tiempo de cuidado, horas 
de cuidado, relación con la persona cuidada, apoyos con 
los que cuenta para el cuidado y diagnóstico médico 
principal de la persona cuidada.

Al grupo seleccionado como piloto se le aplicó el in-
ventario de soporte social en enfermedad crónica (SSCI) 
de G. Hilbert (1), antes de iniciar la estrategia de apoyo 
social con la vinculación al programa. La herramienta 
contempla cinco subescalas: interacción personal, guía, 
retroalimentación, ayuda tangible e interacción social, 

las cuales se califican con la escala de Licker de 1 a 6, 
siendo 1 insatisfecho y 6 muy satisfecho. Los procedi-
mientos para medir la validez fueron basados en el SSCI, 
constituido en la medida como norma de referencia (16). 
Esto se hizo con un coeficiente alpha para la escala total 
de 0,98. Los coeficientes de validez para las subescalas 
tuvieron un rango de 0,84 a 0,94. Los ítems individuales 
mostraron correlación con rangos entre 0,56 a 0,87. To-
dos los ítems alcanzaron un criterio de 30 a 70 de corre-
lación. La validez del test-retest fue hecha a 26 personas 
con un intervalo de 2 semanas (1). El coeficiente corre-
lación de Pearson fue de 0.48, teniendo en cuenta que 
el soporte social cambia en el tiempo. Este instrumen-
to fue seleccionado en la presente investigación porque 
responde a los principios de teorías vigentes de soporte 
social y es aplicable al grupo poblacional seleccionado, el 
cual está constituido por familiares cuidadores de perso-
nas con enfermedad crónica.

Con las lecciones aprendidas y considerando los 
criterios de inclusión correspondientes (cuidadores ma-
yores de 18 años, cuidadores sin alteración del estado 
de conciencia, cuidadores que no tengan remuneración, 
hablar leer y entender el español, cuidadores que convi-
van con la persona crónica por un tiempo mayor de un 
mes y cuidadores que tengan acceso a la red de apoyo 
social seleccionada), se inició con un taller de inducción 
general, donde participaron 75 personas en total (grupos 
de 10 a 12 cuidadoras). Además, se hizo especial énfasis 
en: los objetivos de la investigación, la explicación de 
instrumentos y la metodología del trabajo. Asimismo, se 
caracteriza al grupo con la herramienta descrita en pá-
rrafos anteriores. 

En los talleres subsiguientes, usando múltiples 
medios, se proyectaron dos videos. El primero se titula: 
Alguien ayuda al que cuida1. Mientras tanto, el segun-
do video aborda: Cómo fortalecer el conocimiento, valor 
y paciencia; los cuidados antes, durante y después de 
la intervención quirúrgica. Se finalizó con una presen-
tación donde se escucha la canción de Roberto Carlos, 
titulada como “La montaña”, la cual fue entonada por 
todas las participantes. 

Por último, para obtener los resultados que se esta-
ban buscando, se pasó el instrumento de soporte social. 
Los datos fueron tabulados y enviados al estadístico con-

1  Material proporcionado por el Grupo de Cuidado al Paciente Crónico, 
Facultad de Enfermería Universidad Nacional de Colombia
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tratado por la Facultad de Enfermería de la Universidad 
Nacional. Una vez accesado al informe, se concluyó con 
el presente artículo, que hoy tiene a su disposición. De 
esta manera se respondió a lo que dice Cobb (1976) (17): 
el soporte social conlleva “información al sujeto según 
la cual son cuidados y queridos, estimados y valorados, 
perteneciendo a una red de comunicación y mutua obli-
gación”. 

ResuLtAdos

caracterización de las 75 cuidadoras

El 100 % de las participantes en el estudio fueron muje-
res con edades entre los 18 y 35 años, un 88 % de ellas 
saben leer, el 93 % tiene un grado de escolaridad igual 
o inferior al bachillerato completo. Son casadas o viven 
en unión libre, y dedicadas por completo a las tareas del 
hogar. Situación que concuerda con lo descrito por (Ba-
rrera, 2000) (18), (Ruppert, 96), (19) donde expresan 
que la población femenina asume con mayor frecuencia 
el rol de cuidador. 

En segundo lugar, la mayoría de cuidadoras (98,7 %) 
se dedican a cuidar a su niño/a desde el momento en que 

le diagnosticaron la enfermedad. Llevan más de 37 me-
ses consagradas a esa labor y un 83 % de ellas lo hace 
durante las 24 de horas del día.

comportamiento del soporte social en las 
cuidadoras de niños/as con discapacidad 
después de haber aplicado la intervención 
seleccionada 

Como lo ilustra el histograma del gráfico 1, en una esca-
la de posibles puntuaciones comprendida entre los 34 
puntos como una valoración totalmente negativa y una 
máxima de 204 puntos como una valoración totalmente 
positiva, se encontró lo siguiente. La puntuación míni-
ma obtenida por uno de los cuidadores fue de 104 pun-
tos, la máxima de 204, la media de 182,43 y la desviación 
estándar de 17,35.

Lo anterior lleva a concluir que la totalidad de las 
cuidadoras que conformaron el presente estudio obtu-
vo puntuaciones por encima del valor medio de posibles 
puntuaciones. Es decir, si se usara el punto medio de 
posibles puntuaciones como criterio a partir del cual se 
considera que la intervención fue positiva, se concluiría 
que esta intervención presenta un efecto positivo total.
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Gráfico 1. Puntuación total instrumento uso de TICS
Fuente: Datos obtenidos en la investigación. 
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AnáLIsIs poR subdIMensIones

subdimensión de interacción

En una escala de posibles puntuaciones comprendida 
entre los 10 y los 60 puntos, con una media de 47,61 y 
una desviación estándar de 7,72, se detectó que los cui-
dadores puntuaron valores ubicados, en general, por en-
cima del punto medio de posibles puntuaciones de esta 
dimensión. Lo anterior se corrobora al evaluar el com-
portamiento de cada uno de los ítems que conforman 
esta dimensión, porque la mayor parte de las cuidadoras 
las calificaron con puntuaciones altas, lo cual se relacio-
na con la media estadística obtenida. Llama la atención 
que 5 de los 10 ítems que conforman esta dimensión ob-
tuvieron calificaciones de satisfecho y muy satisfecho en 
un porcentaje de igual o superior al 90 %. Estos fueron 
los ítems 3, 4, 6, 9 y 10. 

subdimensión guía, información  
e instrucción

Al evaluarse el comportamiento de las puntuaciones 
totales de la subdimensión de guía, información e ins-
trucción se encontró un comportamiento similar al 
presentado en la primera subdimensión. En efecto, en 
esta subdimensión las puntuaciones totales tendieron a 
ubicarse muy por encima del punto medio de posibles 
puntuaciones (media de 76,17 y desviación estándar de 
7,08). 

Al profundizar en el comportamiento de cada uno 
de los ítems de esta dimensión, con la intención de ex-
plorar si el comportamiento observado en las puntuacio-
nes totales se conserva en los ítems que la conforman, se 
encontró que en efecto todos los ítems presentan pun-
tuaciones favorables con porcentajes iguales o superio-
res al 90 %, valorados por los cuidadores en satisfecho y 
muy satisfecho en contraste con el 4 % que valoró algu-
nos de los ítems en insatisfecho o algo insatisfecho. 

subdimensión retroalimentación

En presencia de un valor medio de 26,67 y una desvia-
ción estándar de 2,77 se encontró que esta subdimen-
sión, al igual que las hasta acá analizadas, presenta un 
comportamiento altamente positivo. La puntuación mí-
nima obtenida por uno de los cuidadores fue de 16 pun-
tos y la máxima de 30. 

Al evaluarse el comportamiento de los ítems que 
conforman esta subdimensión se encontró que, al igual 
que las dimensiones anteriores, las puntuaciones obte-
nidas en todos los ítems fueron valoradas en satisfecho 
y muy satisfecho con un porcentaje igual o superiores al 
94 %. 

subdimensión interacción social

A partir de los resultados expuestos se puede concluir 
que con un valor medio de 26,91 y una desviación es-
tándar de 3,49, los cuidadores investigados presentaron 
una puntuación ubicada por encima del valor medio de 
posibles puntuaciones. 

Así mismo, al explorar los resultados expuestos se 
encontró que todos los ítems evaluados obtuvieron pun-
tuaciones muy superiores a la media general posible 
para esta dimensión; estas puntuaciones fueron valora-
das en satisfecho y muy satisfecho en un porcentaje igual 
o superior al 90 %.

puntuAcIones pReguntAs de pRoceso

Una vez investigado el comportamiento de las caracte-
rísticas de los cuidadores participantes en el estudio, el 
paso a seguir consistió en evaluar dos preguntas relacio-
nadas con el sentir del cuidador respecto al uso de cierta 
tecnología y con la oportunidad de recibir la información 
de manera oportuna. 

En una escala de posibles puntuaciones, compren-
dida entre los 2 puntos como una valoración totalmente 
negativa y una máxima de 12 como una valoración total-
mente positiva, se encontró que la puntuación mínima 
obtenida por uno de los cuidadores fue de 7 puntos y la 
máxima de 12. La media obtenida fue de 11,33 con una 
desviación estándar de 0,92. 

Lo anterior lleva a concluir que la totalidad de los 
cuidadores puntuó por encima del valor medio de posi-
bles puntuaciones, lo que indica una intervención muy 
positiva en los dos aspectos que contemplan los ítems. 

De la misma manera, al evaluar el comportamiento 
del primer ítem se puede observar que este obtuvo una 
calificación de satisfecho o muy satisfecho en el 98 %, en 
contraste con el segundo ítem que obtuvo una valora-
ción del 100 % en satisfecho o muy satisfecho. Eso mis-
mo se confirma con las distintas expresiones comparti-
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das por las cuidadoras. Se notan espacios como estos, los 
cuales nos ayudan a: “aprender nuevas cosas, compartir 
satisfacciones, quitarse lo aburrido, reconfortarse unas a 
otras y valorarse como personas”; muchas de ellas afir-
man “sentirse bastante aisladas, y experimentar intran-
quilidad con frecuencia, porque algunas perdieron sus 
empleos, gozan de un permiso limitado, dejaron el res-
to de los niños/as al cuidado del hijo mayor. Y en otros 
casos, con sus vecinos que ni son de su familia, lo que 
causa enorme preocupación”. 

dIscusIón 

Nuevamente se confirma que la mujer de edad interme-
dia sigue asumiendo el rol de cuidadora, esto coincide 
con otros estudios, como ya fue mencionado. Si damos 
una mirada hacia el pasado y luego nos detenemos en el 
presente, podríamos concluir que dicha evidencia res-
ponde, en alguna medida, a los roles que ha impuesto 
la sociedad a la mujer al nombrarla como cuidadora por 
excelencia. Mientras, que al hombre se le han asignado 
otras tareas. Y esto, posiblemente, ha influido a nivel 
del hospital, para que solo se permita que las madres 
sean beneficiarias del alojamiento conjunto. ¿Pero qué 
está pasando con los padres de familia?, ¿qué sucedería 
si quisieran colaborar con el cuidado? Si tomamos en 
consideración la perspectiva de género, llegaríamos a 
concluir que vale la pena retomar este aspecto, como 
también la estructura física de la cirugía pediátrica, 
para no vedar de ese derecho a los padres de familia. Tal 
vez así, en otras oportunidades, habría mayor presen-
cia de hombres, que asumieran el rol de cuidador y esto 
traería grandes ventajas, porque las actividades, posi-
blemente, no fueran tan agotadoras, generarían menos 
aislamiento, no se escucharían con frecuencia senti-
mientos de fracaso, desaliento y dificultad para buscar 
los soportes requeridos. Sin embargo, gracias al tiempo 
de cuidado y la escolaridad que poseen las cuidadoras, 
existe un conocimiento favorable, acompañado de pa-
ciencia, habilidad, por el cual los/as niños/as están bien 
cuidados/as. Esto se da, claro está, bajo la supervisión 
del personal de enfermería, porque siempre las cuida-
doras demandan apoyo. 

Respecto a la aplicación de la intervención para 
fortalecer el soporte social, no se duda que ha valido la 
pena el esfuerzo. Pero no tiene nada de malo reconocer 
que al principio se experimentaron momentos de preo-

cupación, porque se pensaba que si no se hacía uso del 
teléfono, Internet, pagina web u otro, no se alcanzaría 
el objetivo de fortalecer el soporte social en los aspec-
tos que ya fueron abordados. Sin embargo, la clave está 
en transformar al objeto, en este caso, una computa-
dora, por ejemplo, en herramienta útil al integrarla a 
la enseñanza sin olvidar que quien juega el papel de 
facilitador/a es quien conduce la experiencia. 

Por lo tanto, que las cuidadoras hayan califica-
do con 90 % a 94 % de satisfecho y muy satisfecho los 
comportamientos de ayuda que se les suministraron, 
en realidad implica que cuando se quiere trabajar con 
las personas, no siempre se necesita de tecnología de 
avanzada; hay que trabajar con lo que se dispone. De 
hecho, el 98 % valoró como positivo el uso de la tecno-
logía seleccionada, lo cual confirma el 100 % de califica-
ción otorgada por la entrega oportuna de la información 
proporcionada. 

Eso no quiere decir, que todo estuvo bien, definiti-
vamente tenemos que enfatizar en la forma en que las 
madres pueden buscar asistencia; además, se les tiene 
que decir lo que podría ocurrir ante determinada situa-
ción, aunque si no es de nuestra competencia, habría 
que coordinar con el profesional idóneo. Asimismo, tie-
ne que haber apertura para escuchar y dar seguimiento 
considerando las recomendaciones dadas por el equipo 
de salud para lograr que el niño o la niña, en un tiempo 
menor, vuelva al sitio de donde vino, para continuar con 
su nuevo estilo de vida. 

concLusIones 

El uso de cierta tecnología, como lo es el video y el tex-
to escrito acompañado de sonido, constituye una forma 
sencilla y efectiva para enseñar y aprender. De esta ma-
nera se logra el desarrollo de un conjunto de habilidades 
que posibilita tener mejores cuidadoras/es. 

Cuando se presentan situaciones de la vida real y 
se integran varios contenidos en una sola presentación, 
se estimulan los diferentes sentidos y el aprendizaje se 
torna ameno. Igualmente, lo que se enseña es compren-
dido, como lo evidencian los siguientes resultados. 

El 100 % de cuidadoras que participaron en el estu-
dio obtuvieron puntuaciones por encima del valor medio 
esperado. Eso quiere decir que la utilización de la tec-
nología seleccionada como una opción en la mejora del 
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soporte social presentó un efecto positivo total en cada 
integrante del grupo. 

De 90 % a 94 % de las cuidadoras mostraron cam-
bios significativos en las subdimensiones de interacción 
personal, guía, retroalimentación e interacción social. 
Aunque llama la atención que un 4 % de las participan-
tes valoró algunos ítems en insatisfecho y algo insatisfe-
cho. Esto podría responder a que faltó enfatizar en cómo 
las madres pueden buscar asistencia y en dónde acudir 
ante determinada emergencia.

El 98 % de las cuidadoras valoraron de forma posi-
tiva la tecnología utilizada, mientras que el 100 % afirmó 
que la información recibida llegó a sus vidas en un mo-
mento oportuno. 

En suma, la mujer de edad intermedia sigue asu-
miendo el cuidado de los niños y niñas, aunque esta 
situación posiblemente variaría, si se permitiera la pre-
sencia de hombres que desempeñaran este rol en la uni-
dad de cirugía pediátrica, pues, a nivel de casa, las cuida-
doras sí tienen quien les apoye. 

sugeRencIAs

Considerando la efectividad de la metodología utiliza-
da para mejorar el soporte social en las cuidadoras de 
niños/as con discapacidad, se sugiere que en la semana 
en que ingresan las madres a la unidad de cirugía pediá-
trica se planifiquen y desarrollen actividades educativas 
donde se utilicen los recursos disponibles (equipo y ma-
terial). 

Cada vez que una madre egrese con su niño/a es im-
portante brindar una orientación adecuada, en la cual se 
debe enfatizar, especialmente, cuándo buscar asistencia 
y adónde acudir ante determinada emergencia. 

Valdría la pena revisar el reglamento del aloja-
miento conjunto para la unidad de cirugía pediátrica y 
evaluar la posibilidad que, durante el día, los hombres 
puedan apoyar con el cuidado de sus hijos. De esa mane-
ra, la madre podría descansar y la carga generada por el 
cuidado sería menor. 

A nivel de las escuelas o universidades formadoras 
sería beneficioso que las y los estudiantes se involucren 
en iniciativas como estas. Asimismo, que en el ámbito 
de las distintas unidades hospitalarias, se aproveche la 
presencia de las y los estudiantes y en conjunto, desarro-

llen los programas o realicen otro tipo de investigaciones 
relacionadas con el cuidado. 

Se recomienda que esta experiencia pueda replicar-
se en otras instituciones donde se atiende a cuidadoras/
es de personas con discapacidad. 

Por último, se debe continuar promoviendo proyec-
tos de investigación, considerando los recursos disponi-
bles en las instituciones y el acceso que tienen a ellos las 
familias. 
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