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El articulo describe las fases de disefio de la web de apoyo a cuidadoras de personas con
problemas crénicos de salud fisica y mental. Proyecto multicéntrico financiado por el Instituto
de Salud Carlos lll. En la fase diagnostica se identificaron el perfil de las cuidadoras, sus
necesidades e intereses sobre informacién digital en salud y constituy6 el punto de partida
para el disefio de la comunidad virtual. Con todos los datos y el analisis de webs afines se
disefid la web: wwwuidadorasconicos.com. Una vez elaborada se puso @epa para
detectar fortalezas y puntos mejorables.

Palabras clave: soporte a cuidadoras con TIC, tecnologia web 2.0, web para enfermedad
cronica.
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The article describes the stages for designing a website to give support to caregivers of
people with chronic physical and mental problems. It is a multicenter project financed by the
"Instituto de Salud Carlos III". The diagnostic phase identified the profile of the caregivers,
their necessities and their interests about digital information in health. This marked the
starting point for the designing of the tial communityWith all this data plus an analysis

of related websites, the web wwuidadorasconicos.com was designed. Once finished, the
web was tested to identify strengths and weaknesses.

Keywords: Support technologies caregivers, web 2.0 technologies, chronic illness web site.

1. Introduccion. recogen este plan estan relacionadas con la
atencion a este tipo de enfermedades:

Las patologias crénicas suponen - Linea 2: un sistema mas orientado a los
actualmente el 80 % de la mortalidad yenfermos cronicos.
consumen mas del 50% de los recursos del- Linea 5: mayor enfoque hacia los pacientes
sistema sanitario, esta previsto que estaglas familias.
cifras aumenten en los proximos afios -Linea 9: informacion compartida.
(Generalitat de Catalunya, 2012). Otro aspecto a tener en cuenta es que el

La reciente publicacion en abril del 2014paciente debe convertirse en el centro de
del informe Cronos refleja que uno de losatencién, hecho muy reclamado por las
mayores desafios para garantizar lasociaciones de pacientes crénicos y
sostenibilidad del Sistema Nacional de Saludamiliares y que también recoge el informe
es la atencion a las personas con problem&onos (The Boston Consulting Group,
cronicos de salud tanto fisicos com013). Se deben crear espacios socio-
psicoldgicos (The Boston Consulting Groupsanitarios para atender las nuevas
2013). El envejecimiento de la sociedad, logecesidades que aparecen a medida que
habitos de vida poco saludables y los avancessanza la enfermedad crénica, en esta
médicos han permitido la cronicidad de ciertasituacion hay que empoderar a los usuarios,
patologias, lo que genera un cambio dgacientes y sus cuidadoras, para ello es
paradigma que priorice la atencion a estognprescindible la formacion sobre la propia
pacientes y sus familiadctualmente en la enfermedad pero sin olvidar el autocuidado,
mayoria de comunidades autonomas existeguidarse para cuidar mejor”, debe ser una
planes especificos para garantizar gbremisa indispensable para garantizar una
seguimiento del paciente cronico. En el casmejor atencién y calidad de vida de las
concreto de Catalufia, el Plan de Salud deuidadoras.
Catalunya 2011-15 establece como uno de losEn este contexto, es importante apostar por
retos la atencion a la enfermedad cronicasuevos modelos de atencion que ayuden a
ademas indica que entre el afio 2012y el 202far respuesta a las necesidades actuales
se duplicara el namero de personas qugetectadas, favoreciendo un uso mas eficiente
padecen al menos una enfermedad cronicée los recursos disponibles, estos nuevos
Concretamente tres de las nueve lineas queodelos deben poner énfasis en enfoques
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integrales, situando en el centro del sistemprofesionales de la salud estarian dispuestos
a la persona enferma y su cuidadora. Loa usar la telemedicina.

profesionales de la salud deben ofrecer A pesar de ello, tal como indican Travery
cuidados dirigidos a los pacientes y su§ernandez (2011),todavia son pocos los
cuidadoras, es importante ofrecemprofesionales que recomiendan a sus
informacion, formacién y soporte, ya que epacientes consultar los recursos disponibles
cuidar dia tras dia a una persona coan Internet.

problemas de salud cronicos es una tareala red es una gran fuente de informacion
dura, para la que a veces uno no estgobre temas de salud, dentro de la cual la
preparado y acepta asumir sin ser conscienteeb 2.0 se ha revelado como un espacio de
de las repercusiones y esfuerzo que puedgan valor social. El término web 2.0 o web
acarrear para la propia salud. Un cuidadosocial se refiere a aquellos sitios que permiten
para sentirse preparado debe formarse.  alos usuarios interactuar y colaborar entre si

Los profesionales de enfermeria puedenyomo creadores de contenido en una
deben liderar la atencién y el cuidado a estamunidad virtual, a diferencia de espacios
personas para dar respuesta a suweeb estaticos donde los visitantes se limitan
necesidades, ademas de la atencidala observacion pasiva de los contenidos
presencial, también pueden y deben ofrecejue se han creado para ellos. La web 2.0
como soporte la atencion virtual con lafomenta la comunicacion interactiva y
ventajas y oportunidades que permiten labidireccional, con las herramientas de las
Tecnologias de la Informacién y laredes sociales para generdifundir y
Comunicacion (TIC). Las TIC han entrado ercompartir conocimientos. En el campo de la
nuestros hogares para quedarse, son usadatud y bajo la filosofia de la web 2.0, surgen
habitualmente por las cuidadoras y por tantta e-salud (servicios sanitarios) y el e-paciente
parece l6gico que las incorporemos al @mbitGusuario), donde el usuario puede ser
de la saludA continuacion ofrecemos proactivo, interactuado con los profesionales
algunos datos para la reflexion. de la salud y otros usuarios en linea.

Segun Reutskaja y Ribera (2013), el 80% de Esta revolucion en el campo de la salud ha
los espafioles declara que ante una duddierto nuevos retos que los profesionales
sobre temas de salud, busca informacion edeben aprovechar para el cuidado integral de
Internet. El 73% desearia que su profesiondds personas, entendiendo la tecnologia como
de referencia le recomendase sitios webn complemento en la relacion profesional
fiables relacionados con su problema deanitario- usuario (Childs, 2004; Lupiafiez,
salud, valorando positivamente que tuvies2008; March, 2014).
un blog o una web sobre consejos de salud yEsta oportunidad es especialmente
el 63% que se pudiera comunicar con éhteresante cuando se trata de cuidadoras
mediante correo electronico. familiares. Prestar asistencia de forma

En el ambito de las enfermedades cronicaspntinuada a personas con dependencia
un estudio realizado por MariNalverde, genera estrés en la persona responsable del
Sanchez, Saenz, Polentinos y Garrido (2013uidado, modifica todos los ambitos de su
en la comunidad de Madrid concluye que evida y altera su bienestaEl apoyo
70% de los pacientes y el 80% de loprofesional a estas cuidadoras es
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imprescindible pero en muchas ocasiones, kkomplementario a la atencién presencial que
realidad social y familiar de estas personasl sistema ofrece a las cuidadoras.

dificulta su asistencia a los espacios de

soporte que los profesionales establecen. Es2. Metodologia.

entonces cuando el asesoramiento

multidisciplinar sanitario y la comunicacion La metodologia se divide en dos fases, una
entre iguales, realizados en el propio domiciligrimera que consiste en el andlisis previo y
mediante Internet, pueden resultar muylisefio de la web y una segunda fase que
beneficiosos para los diferentes tipos deorresponde a la prueba piloto. Para llevar a
cuidadora, evitando el sentimiento de soledadabo este proyecto se solicité y obtuvo la
gue frecuentemente manifiesta estautorizacién del Comité de ética de
poblacién (Ferré, Sevilla, Boqué&paricio, investigacion clinica del Hospital Joan XXIlI
Valdivieso & Lleixa, 2012; Moya, 2013). deTarragona.

Estd demostrado que a mayor informacion, En la primera fase, se cred un equipo
mayor capacidad de las cuidadoras parrmado por profesionales de enfermeria
convivir y atender a personas con problemassistenciales y docentes, pedagogos, un
crénicos de salud, preservando su propigécnico informético, una disefiadora gréfica,
calidad de vida (CEA%, 2000). una fotégrafa y otros expertos colaboradores

Atendiendo a lo anteriormente expuestoexternos como psicéloga, asistente social,
presentamos el proceso seguido de creaci@nfermeras asistenciales expertas en
e implementacion de la web wwanidadoras  diferentes ambitos.
cronicos.com como recurso de apoyo a Se realizé un andlisis previo de las
cuidadoras familiares. Es un proyectmecesidades e interés en usar una web de
multicéntrico, liderado por el Departamentoeste tipo, a una muestra de 50 cuidadoras
de Enfermeria de la Universidad Rovira woluntarias, a las que se les ofrecié la
Virgili. posibilidad de participar mientras

Este proyecto se desarrollara en variascompafiaban durante el ingreso de las
fasesy en el presente articulo se da a conogegrsonas que cuidaban, en el Hospital de
el disefio de la web 2.0 para dar soporte BortosaVerge de la Cinta. Se elabord un
cuidadoras no profesionales de personas cauestionario ad-hoc formado por 62
problemas crénicos de salud fisica y/o mentapreguntas distribuido en dos apartados: en
asi como la prueba piloto llevada a cabo quel primer apartado se recogen los datos
ha permitido desarrollar la version definitivasociodemograficos, clinicos y relacionados
de la web: wwwucuidadorascronicos.com, decon los cuidados y en el segundo apartado
la que en este momento se esta haciendiatos sobre el uso de las TIC de la persona
difusion para que sea conocida y usada tantmidadora.
por cuidadoras, como por profesionales de Realizar esta primera fase diagndstica, en
salud y/o otros profesionales dedicados a la que se identifico el perfil y se detectaron
atencién de las personas: trabajadorasecesidades de informacion sirvi6 como
sociales, asistentas familiares... para que jaunto de partida para disefiar una comunidad
recomienden como un recurso masyirtual dirigida a ofrecer soporte y apoyo a

las cuidadoras que les permitiese e-
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empoderarse y acceder desde sus propios3. Resultados del estudio: perfil de las
domicilios a los recursos disefiados y/auidadoras.
seleccionados como complemento a la
atencidn presencialambién se efectué una A continuacion se muestran algunos de los
revision exhaustiva y analisis de webs afinegesultados méas destacados de la primera fase
(Envejecimiento en red, 2013; Escuela delel analisis realizado (Marti et al., 2013a,b)
pacientes, 2010; Forumclinic, 2007; Fontanetliferenciando los datos del perfil socio-
Cuxard, Fernandez & Luis, 2010; Infermerademografico, clinico y del cuidado y los
virtual, 2009; Li, GrimshaywNielsen, Judd, referentes al perfil digital de las 32 cuidadoras
Coyte & Graham, 2009; Ser cuidadora, 2010ya descritas que formaron la muestra:
Universidad de los pacientes, 2004-2014).  La edad media de las cuidadoras era de 54,4
En la segunda fase, antes de publicar lafios en un rango entre 24y 76 afos, un 78%
version definitiva de la web, se decidio realizaeran mujeres; un 66% estaban casadas o
una prueba piloto para detectar fortalezas yivian en pareja, el nivel de estudios eran
puntos mejorables de la web, durante el mg®imarios en un 41%; y de nivel medio en un
de marzo de 2014. 45%. Un 38% eran amas de casa; un 19%
La muestra estuvo compuesta por 32staban en paro; un 36% estaba trabajando;
cuidadoras voluntarias, que firmaron ely un 15% ha dejado el trabajo para cuidar
consentimiento informado, y que tenian las Un 38% manifiesta tener problemas de
competencias digitales minimas para accedselud; y un 85% toma medicacion; un 47%
y visitar la web de forma auténoma. Seademas cuida a otras personas. La relacion
contacto6 con ellas a través de asociacionegie tienen con la persona cuidada en un 77%
de familiares de pacientes de salud mentags agradable.
Alzheimer y otras demencias y programas de El 46% realiza cuidados integrales; un 74%
atencion domiciliaria. Se consensu6é comaledica entre 12 y 24 horas diarias al cuidado.
deberia realizarse la prueba y se elaboré unaUn 72% tiene algun tipo de ayuda, la
hoja de recogida de datos a cumplimentar panayoria de 1 hora o menos al dia; el 64% recibe
la cuidadora. la ayuda de otros familiares; un 56%
La navegacioén por la web durd entre 45 yncuentra suficiente la ayuda que recibe, a
60 minutos.Al finalizar, contestaban un pesar de ello, el 50 % se siente sobrecargado.
cuestionario autoadministrado de 17 El 94% manifiesta el deseo de compartir
preguntas, adaptado de INCOTIC (Gisbertsentimientos y emociones; un 94% piensa
Espuny & Gonzalez, 2011) sobre aspectoalguna vez que tiene menos tiempo para ellas
relacionados con el contenido, la facilidad denismas.
navegacion y la satisfaccidon, donde se Los resultados hallados sobre el perfil
otorgaba una puntuacidn entre un minimo ddigital de las cuidadoras muestran que el
0 aun maximo de 10y un apartado final abiert68,4% disponia de ordenador en casa; un 54%
para aportar sugerencias. sabia utilizarlo; el 68% con conexion a Internet;
Esta prueba piloto permitio comprobar si laun 52% lo consulta varias veces a la semana;
web estaba adaptada al publico al que s# 66% se conecta diariamente; un 40% no
dirigia y realizar las modificaciones necesariasabia usar Internet pero manifestaba que le
en la version definitiva de la web. gustaria aprender
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Sobre el uso de Internet: el 92% lo utilizaba 4.Adaptacién posteriordel contenido de la
para buscar informacion; un 67% paraweb.
consultar el correo electrénico; un 32% para
controlar sus cuentas bancarias y un 16% Se realiz6 una selecciéon de contenidos,
para realizar compras. ajustandolos a las siguientes premisas:
Sobre la busqueda de informacion sobre Autoria
salud en Internet: un 80% dice haberla * Indica los responsables de la pagina.
buscado en alguna ocasion; el 32% ha * Menciona los autores de los diversos
buscado informacion sobre asociaciones deontenidos.
familiares y/o enfermos; un 26% confia enla * Indica el web master
informacion hallada; el 74% afirma que no Contenido
siempre confia en esta informacion. * Lenguaje preciso y conciso.
El 60% de las cuidadoras comentan que * Especifica la fecha de publicacion de la
nunca ha comentado o contrastado Iaformacion en cada pagina.
informacion hallada en Internet con un * Describe la finalidad de la pagina.
profesional de la salud; los motivos de no *Lainformacion es a texto completo y tiene
hacerlo fueron en el 47% porque cree que Ida opcion de imprimir
profesionales no lo van a encontrar correcto; * Incluye una seccion de noticias dia.
en el 26% por falta de confianza con el * La informacién escrita se complementa
profesional; en el 81% porque el profesionaton guias, enlaces y/o videos tutoriales
nunca le ha sugerido buscar informacién esiempre que sea posible.
Internet. * Contiene enlaces a otros sitios de interés.
Un 77% de las personas entrevistadas * Sin publicidad.
muestra interés para informarse sobre Objetividad
aspectos relacionados con la enfermedad,* El sitio da respuesta a diversos &mbitos
sobre cémo cuidarse o poder compartisobre el cuidar y cuidarse.
experiencias entre cuidadoras a través de una La pagina se va actualizando y ampliando
web dirigida a cuidadoras informales dea otros ambitos de cuidados.
personas con problemas crénicos de salud. * La informacién no esté sujeta a ninguna
Un 70% les gustaria recibir esta informaciéndeologia politica o religiosa.
por parte de otras cuidadoras, un 56% les* La pagina tiene una zona publica y una
gustaria que la web informara sobre lgrivada gratuita, para acceder a esta el usuario
enfermedad, un 52% que informard sobreebe registrarse.
recursos de interés, a un 48% que ofrecieraVeracidad
informacién de expertos, un 30% que tuviera * Muestra las fechas de actualizacion del
una seccion de noticias relacionadas y a usitio.
17% que incluyera una seccion de libros.  * Se puede contactar con los autores.
Casi todas manifiestan tener la necesidad * Muestra un breve curriculum y correo de
de compartir sentimientos y emociones.  contacto de cada autor y/o colaborador
* Indica todas las organizaciones
participantes y/o que ofrecen soporte.
* Menciona el origen de los datos.
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* Como proyecto financiado con fondos "Inicio" informa sobre a quién va dirigida
publicos, la web es de acceso libre, bajo | web y lo que se puede encontrar en ella 'y
licencia CreativeCommons (2001). como acceder a la Intranet. Se justifica el uso

* Se ajusta a las directrices del codigale la palabra “cuidadora” sin que sea
HONcode de la Fundacién Healthon the Neexcluyente. Dispone de guias de ayuda para
para sitios web médicos y de salud. La pagina navegacion por la web, asi como un video
dispone desde diciembre del 2014, de dich@torial de presentaciéAcceso directo a un
acreditacion y que garantiza que se cumplecuestionario de satisfaccion con el uso de la
los ocho principios del Cédigo de Conductaweb, dispone de un contador de las visitas.
autoria, complementariedad, confidenEl pie de pagina ofrece las condiciones de
cialidad, atribucion, referencias yuso, un correo de contacto y el acceso a
actualizacién, garantia, transparencia de lasformacién sobre autores y/o colaboradores.
autores y del patrocinador y honestidad eAparecen los logos de las instituciones
la politica publicitaria (Fundacién Health Onparticipantes y el sello acreditativo como web

the Net, 1996). de interés sanitaria de calidad HONCo de
Navegabilidad (Fundacién Health On the Net, 1996).
* Hay un menu principal en todas las "El proyecto" describe los objetivos del
paginas del sitio. proyecto y de la web, ofrece informacion
* Contiene un mapa de navegacion. sobre equipo participante y la financiacion
* Esté estructurada por indices tematicoobtenida.
* Se evita la redundancia. "Como cuidar" facilita pautas de actuacion
* Las imagenes completan la informacidéndtiles ante algunos problemas frecuentes a
textual sin entorpecerla. los que se enfrentan las personas que cuidan,
* Proporciona una guia de uso y un vide@n este momento hay informacion relacionada
tutorial. con los siguientes ambitos de cuidados:

* Se cred un dominio, facil de recordgue  Alzheimer y otras demencias, mayores y
define el contenido y la poblacidn a la que sé&agilidad, esquizofrenia, depresion, cuidados
dirige: www.cuidadorascronicos.com. Seal final de la vida, ictus; esté previsto seguir
disefid un logotipo identificativo (Figura 1). ampliando a otras enfermedades crénicas ya

gue la mayoria de estos pacientes presentan

para mejorar tanto la salud fisica como la

emocional de la cuidadora, entre ellos

destacar el decalogo de la salud mental

Figura 1. Logotipo de la web. positiva.

"Ayudas y recursos" ofrece una

Tras el consenso se estructurd la web emecopilaciéon y seleccién de guias editadas
los siguientes apartados: Inicio; Proyectopor organismos oficiales y/o asociaciones y
Como cuidar; Como cuidarsdyudas y que estan dirigidas a cuidadoras, también
recursos; Punto de encuentro; Noticia®frecen otros recursos de interés, incluyendo
(Figura 2). un glosario. Mediante el apartado "haz tu

luripatologias.
) A\ pluripatolog
CUIDADORAS ’. "Cémo cuidarse" propone siete aspectos
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Wicio  Elp

el Aumeniar tamafc oe w2 A

8 Usimnasios Regisradasios &

Participa!

Unete 8 nuestea comunidad virual
“Hablemos con otras
cuidadoras”

Riegistrate y podrds plantear s
B dudas y cuidadoras axpertas te
|- —

Figura. 2. Pagina de inicio.

aportacion” la persona cuidadora puedge contesten al inicio y a los seis meses del
publicar informacion que crea Util para al restQ,s de 1a web para comprobar el posible
de la comunidadAntes de incluirla sera impacto y repercusién de la web en su
revisada por una persona del equipo. bienestar y calidad de vida. Estos
Punto de encuentro” este apartad estionarios estan codificados para
contiene la comunidad virtual que puede S&fsequrar la confidencialidad y que puedan
visitada por todo el que lo desee, aunque pata, aparejados para comprobar los resultados
participar en ella se requiere un registro Previg comparar la repercusion del uso de la web.

que da acceso ala zona privada. Las personggmpign se analizara el uso y satisfaccién de
registradas son acogidas por una cuidadojgyep

experta que actlia como tutora/guia y con la g Noticias” se publican informaciones
que pueden contactar de forma privada si $g,arecidas en medios de comunicacién en

desea. Tras el registro se puede participar §§ng g la dependencia, cuidadoras familiares,
el foro "Hablemos con otras cuidadoras”, qug;e

es un lugar de encuentro y puesta en comin| 45 contenidos se pueden compartir en las
de las experiencias )_//0 vivencias que t'e”eﬂedes sociales a través de los siguientes
y comparten las cuidadoras. Este espacigerfiles:

tiene un moderador * Facebook: https://wwvacebook.com/

La zona privada da acceso a participar €Pages/Cuidadorascr%C3%B3nicos/
el proyecto, donde se solicita la colaboraciog,go17598529383

de las cuidadoras respondiendo a unos« Tyitter: https://twittercom/cuida
cuestionarios de respuesta voluntaria quggnicos.

permiten establecer el perfil de las personas

cuidadoras, la sobrecarga, el grado de Saludg Resultados de la prueba piloto.

Mental Positiva, el soporte social percibido

y la valoracion que estos usuarios hacen deT,55 visitar la web respondieron el

la web. Esta previsto que estos cuestionariqg,estionario correctamente 32 cuidadoras.Un
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36% cuidaa enfermos ddzheimer u otras  Las principales dificultades manifestadas
demencias, el 19% a enfermos terminales, ymor las cuidadoras se relacionan con la
11% a personas con depresion yl/dificultad de acceso a la zona privada, otras
esquizofrenia, y un 33% corresponde a otraglacionadas con dificultades de visién de las
patologias como: artritis reumatoide,usuarias, y el tamafio de las pestafias de
Parkinson, discapacidad intelectual o fisicmavegacion. En el caso de algunas cuidadoras
etc. de Catalufia, sugirieron poder leer laweb en
Los dispositivos mas utilizados paracatalan.
conectarse a Internet fueron el PC en un 47%,Con el analisis de la informacion se llegé a
el mévil en un 41%, y la tablet en un 12%. la versién definitiva de la web, que es la que
En relacidn a los contenidos y disefio de lan la actualidad esta disponible.
web, la mayoria de las cuidadoras otorgd Entre estas acciones de mejora
puntuaciones que oscilaban entre 7 y 10. destacamos, los siguientes cambios:
Sobre la facilidad para la navegacion: un * Aumento del tamafio de la letra y de las
79% encuentra facil buscar informacion; urpestafias.
90% no tiene problemas para volver a la * Posibilidad de cambiar el contraste del
pagina inicial; un 87% accede con facilidad afondo de pantalla.
apartado de ayudas y recursos; un 54% puede® Mejorar el acceso a la zona privada:
acceder a la zona privada sin dificultad; umejorar las instrucciones de acceso y ofrecer
67% accede bien a los foros y un 70% a losn acceso directo desde la pagina de inicio.
cuestionarios; un 85% opina que las *Mejorar la dinamizacion del foro.
imagenes son de calidad y un 72% valora * Incluir mas videos.
positivamente la informacion proporcionada En la actualidad se esta trabajando en la
por los videos. version catalana, traduciendo los materiales
Respecto a los contenidos, el 83% valoraon el soporte del Departamento de Salud de
de utilidad la informacién para sus tareas dia Generalitat de Catalunyarres de I'Ebre.
cuidar y un 100% encontr6 que la informacion
estaba actualizada. 6. Discusion.
Sobre la satisfaccion, un 93% se muestra
satisfecho con la web en general; un 59% Para disefiar una web, es necesario tener
con las caracteristicas de la zona privada. Ugn cuenta las opiniones y necesidades del
98% recomendaria la web a otras cuidadoraziblico al que va dirigida, los resultados de
(el 91% de estos otorgaba una puntuacidia primera fase sirvieron para reflexionar sobre
igual o superior a 9). algunas cuestiones importantes a tener en
En la pregunta abierta sobre sugerenciagienta para estructurar la web y seleccionar
aparecen muy a menudo comentarios sobtes principales ambitos y areas de interés para
la soledad de las cuidadoras y la falta dbs usuarios, adaptando los contenidos, y
informacion, por lo que les parece muy Utilgarantizando la fiabilidad de la informacion
este tipo de recurso, sobretodo como punteeleccionada y disponible en la web. Como
de encuentro con otras personas en su misriradican Serrano y Prendes (2014) el
situacion. funcionamiento de la web 2.0 se fundamenta
en una arquitectura basada en la accesibilidad
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a la informacién, la personalizacion, lawebs la pagina, entre estos organismos
versatilidad, la tecnologia multimedia y ladestacar: universidades, asociaciones de
colaboracion. familiares, departamentos de salud, servicios
Se intentd incluir informacidn sensorial ysociales, y se esta participando como
auditiva como complemento, buscandanvitados para presentar la web en jornadas
facilitar lainformacion a los diferentes nivelesy congresos cientificos para que los
lectores digitales, de navegacion y evitaprofesionales de la salud conozcan la web y
cansancio visual de las cuidadoras, sobrda puedan recomendar a las cuidadoras.
todo incluyendo videos de breve duracién, Durante el afio 2015, se prevé desarrollar la
sin la pretension de crear una versidnltima etapa del proyecto, para monitorizar
pregrabada de audio de todo el sitio parau utilizacion entre el colectivo interesado y
hacerlo accesible a los usuarios ciegos, pueesmprobar su efectividad, mediante la
pueden usar lectores de pantalla paraomparacion de resultados previos y
interpretar toda la informacion textual de unaosteriores al uso de la web, a través de los
pagina, pero si de algunos elementosesultados de los cuestionarios descritos.
multimedia criticos, como en el caso deTambién se valorara el uso y la satisfaccion
presentaciones y videos (Rodriguez-Gallegde la web por parte de las cuidadoras.
& Garcia-Jiménez, 2010). Las TIC son al mismo tiempo una
Segun la opinion de las cuidadoras queportunidad y un reto para los sistemas
participaron en la prueba piloto, la websanitarios que se deben aproveclzatan
www.cuidadorascronicos.com,parece Uticreando un nuevo paradigma al situar a los
para dar soporte a las cuidadoras de personaisadadanos en el centro del sistema sanitario.
con problemas crénicos de salud, fisicos y/&ecordar que el Informe Cronos (The Boston
psicolégicos. Consultig Group, 2013) sefiala las TIC como
Los resultados obtenidos han dado pasowno de los retos para garantizar la
la version definitiva de la we@ambién se sostenibilidad del sistema sanitario y una de
pretende realizar una version audio, dirigiddas peticiones reiteradas de las asociaciones
a cuidadoras con dificultades para la lecturale usuarios. En el ambito de las cuidadoras
Como linea futura de trabajo se tiene ldamiliares, esta web y las TIC en general,
intencién de ampliar el contenido informativopueden favorecer el empoderamiento y una
de la web a otros ambitos de cuidados quearticipacion mas activa, facilitando su
provocan dependencia como: esclerosiautonomia. Es necesario generar estrategias
multiple, Parkinson, enfermedadesa través de las TIC, ya que en la actualidad
minoritarias, etc. existen pocos estudios sobre la efectividad
Concluidas la fase de pilotaje y disefio delel soporte tecnolégico (Barrera, Carrillo,
la version definitiva, se presentdé enChaparroAfanador & Sanchez, 2@1Boots,
septiembre del 2014 publicamente y en lae Vugt, Van Knippendbeg, Kempen &
actualidad se continua con la difusién eiVerhey 2014; Zulman, Piette, Jenchukach
diferentes puntos del territorio espafiol. Deci& Rosland, 2013).
que muchas asociaciones y organismos Implementar la e-salud depende de la
oficiales se estan sumando a esta difusiGmlineacién de muchos participantes
ofreciendo su soporte y enlazando desde s(grofesionales sanitarios, gestores, servicios
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sociales, administracion, usuarios etc.). Quenanciado por el Instituto de Salud Carlos
el profesional tome la iniciativa y recomiendélll, el Ministerio de Ciencia e Innovacién, y
consultar informacion en Internet, podriapor el Fondo Europeo de Desarrollo Regional.
tener consecuencias positivas sobre el

namero de pacientes que comentarian la8. Referencias bibliograficas.

informacién hallada en Internet con sus

enfermeras y/o profesionales de referencia, Barrera L., Carrillo ®/., Chaparro L.,
este aspecto también fue comentado pdkfanador N.P& Sanchez B. (junio 2).
Lupidfiez (2008) en las conclusiones de s8oporte social con el uso ddC’s para
tesis doctoral. En la actualidad uno de losuidadoras familiares de personas con
retos del acceso a la informacion es sabemfermedad crénicaRevista de Salud
elegir la informacion. Las enfermeras debef®Ublica.133). Recuperado de http://
liderar proyectos y crear webs de calidadvww.revistas.unal.edu.co/in dex.php/
donde dirigir a los usuarios para que puedarevsaludpublica/article/view/15893/38043.
obtener informacion fiable que consultar  doi: http://dx.doi.org/10.1590/S0124-

Las administraciones sanitarias y sociale80642011000300007
deben dotar de recursos y apoyar la ley deBoots L.M., De Vugt M.E., Van
dependencia. Es importante reconocer énippendbeg R.J.,.Kempen G &Verhey R.
esfuerzo constante que realizan las personé&)14) A systematic review of internet-based
gue se dedican a cuidar y ofrecerles ayudasipportive interventions for caregivers of
para que sean capaces de afrontar Igatients with dementimternational Journal
necesidades cambiantes de las personatGeriatric Psychiaty, 29 (4), 331- 44.doi:
afectadas con problemas cronicos de salud0.1002 / gps.4016. Epub 2013 20 de agosto.
Esto puede repercutir en su bienestar y CEAFA (2000).Confederacion Espafiola de
finalmente, en la mejora de la atencion de IAsociaciones de Familiares de Enfermos de
persona cuidada, resumiendo "cuidarse palzheimery otras Demencias. Recuperado de
cuidar mejor". http://www.ceafa.es/

Una web 2.0 puede ser un entorno idéneo Childs S. (2004). Developing health website
para ayudar a las cuidadoras a obtenepuality assessment guidelines for the
informacién y para compartir sus experiencias/oluntary sector: outcomes from the Judge
evitando el sentimiento de soledad que BrojectHealth Information and Libraries

menudo genera el cuidar Journal, 21 14-26. doi: 10.1111 / j.1740-
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7. Fuentes de financiacion. Creative Commons (2001). Organizacion sin

fines de lucro que permite el intercambio y

La presente investigacion forma parte deliso de la creatividad y el conocimiento a tra-
proyecto presentado a la convocatoria deés de herramientas legales gratuitas. Recu-
ayudas de proyectos de investigacion eperado de http://creativecommons.org/
salud 2012 con el cédigo P112/01224, Envejecimiento enred (2013). Iniciativa del
denominado "Cuidadoras 2.0": efectividad de&Consejo Superior de Investigaciones Cienti-
un programa de apoyo 2.0 para cuidadordgas-CSIC para promocionar el intercambio
no profesionales de pacientes crdnicos”
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