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El articulo describe las fags e disefio ce la web de apoyo acuidadoras @ personascon

problemascronicos ce salud fistay mental. Proyedo multicéntrico finarciado porel Instituto

de Salud Carlodll. En la fag diagnostta s identificaron el perfil de las cuidadoras, sus
necesidaces e intereses sobe informecién digital en saludy constituyé el punto c partida

parael disefio ce la comunidadvirtual. Con todos los datog el analisis & webs afires &

disefio la web: wwwcuidadoragronicoscom. Unavez elaborada € puso a preba para
detedar fortalezasy puntos rgjorables.

Palabrasclave: sopore a cuidadorascon TIC, teaologia web 2.0, veb paraenfermedad

cronica.
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The article describes the stages for designing a vebsite to give support tocaregivers of
people with chronic physical andmental problems.It is a multcenter projed financed by the
"Instituto @ Salud Carlodll". The diagnostc phas identified the profile of the caregivers,
their necessities and tleir interests about digital information indalth. This maked the
starting point for tle designing of tte virtual communiy. With all this data plus an angis
of related websites, the web wwwecuidadoragronicoscom was ésigned. Orcefinished, the
web was ésted to identify strengths and waknesses.

Keywords Support €échnologis caregivers, web 2.0 edcnologes, chronic iliness web site.

1.Intr oducdon.

Las patologias cronicas supomn
actualmente el 80 % de la mortalidad y
consunen mas cel 50% ck losreaursos @l
sistema sanitario, esta previsto qLe estas
cifras aumenten en los poximos afios
(Generditat de Catalunya, 2019.

Laredente publicaddn en abril del 2014
del informe Cronosrefleja que uno c los
mayores desafios para garantizar la
sosenibilidad del SistemaNadonal de Salud,
es laatencion a las persores con problemas
crénicos ¢ salud tanto fisicos como
psicolégicos(The Boston Consulting up,
2013. Elenvejedmiento e lascciedad, los
habitos ¢ vidapoco saludables y losavances
médicos han pemitido lacronicidad deciertas
patologias, lo que genera un cambio de
paradigma que priorice la atencion a estos
padentes y susfamilias. Actualmente en la
mayoria de comunidades autonomnas existen
planes especificos para garantizar el
seguimiento del padente crénico. Enel caso
concreto de Catalufia, el Plan de Salud de
Catalunya201%15establececomo uno élos
retos ka atencion a la enfermedad cronica,
ademés indicaqueentree afio 2012 yel 2020
se duplicardael nimero de persores que
padecen a menos ura enfermedad crénica
Corcretamente tres ce las nieve lineas que

reagen este plan estan reladonadas con la
atencion a este tipo de enfermedades:

- Linea2: un sistma mas aientado a los
enfermoscronicos.

- Lineab: mayor enfoque hadalos ppaentes
y lasfamilias.

- Linea9: informaddn compaitida.

Otro aspedo a tener en cuenta es qie €l
padente debe convettirse en el centro de
atencion, hecho muyredamado pa las
asociadones de pacientes cronicos y
familiares y que también reage € informe
Cronos (The Boston Consulting @&up,
2013). Se deben crearespacios sio-
sanitarios para atender las nuwevas
necesidades que aparece a medida que
avanza la enfermedad crdénica, en esta
situaddn hay que empoderara los us@rios,
padentes y suscuidadoras, paraello es
imprescindible laformaadon solve la propia
enfermedad pero sin olvidar el autocuidado,
“cuidarse paracuidar mejor”, debe ser unma
premisa indispensable para garantizar una
mejor atencién y cdidad de vida de las
cuidadoras.

Eneste contexto, es impatante apostrpor
nuevos moalos ¢k atenciéon que ayuden a
dar respuesta a las necesidades actuales
detedadas,favoredendo un uso dseficiente
de los reaursos disponilds, estos nevos
modelos deben porer énfasis en enfoques
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integrales, sittandoen el centro del sistema
a la persora enferma y su cuidadora. Los
profesionales ce la salud deben ofrecer
cuidados drigidos a los padentes y sus
cuidadoras, es impatante ofrecer
informaddn, formadon y sopate, ya que €l

cuidar dia tras dia a una persona con
problemas ce salud cronicos es ura tarea
dura, parala que a veces uno noesta
preparado yaceptaasumr sin ercongiente
de las reperausiores y esfuerzo que puede
acarrearparala propia salud. Un cuidador

parasentirse preparado debe formarse.

Los pofesiorales ck enfermeria pueden y
deben liderarlaatencion y el cuidado aestas
persomas para dar respuesta a sus
necesidades, ademas de la atencion
presencial, también pueden y deben dofrecer
como sopote la atencion virtual con las
ventgjas y opatunidades que pemiten las
Tecnologias de la Informacién y la
Comuncadén (TIC). Las TIC hanentradoen
nuestros ho@res paraquedarse, son usdas
habitualmente por las cuidadoras y pa tanto
parecddgico que las incorporemosal ambito
de la salud. A continuadén ofrecemos
algunos ditos mralareflexion.

Segln Reutslkgjay Ribera(2013, el 80% de
los espafioles dedara que ante una duda
solre temas ce salud, bugainformaddén en
Intemet. El 73% aksealia que su pofesional
de referencia le recomendase sitios web
fiables reladonados con su poblema de
salud, valorando positiamente que tuviese
un blog o uaweb solre consgjos ke salud y
el 63% qle se pudieracomunicar con €l
mediante correo eledronico.

Enel &mbito de lasenfermedades cronicas,
un estudioredizado pa Marin, Valverde,
Sanchez, Saenz, Pokentinos y Garrido (2013
en lacomunidcad de Madrid concluye que el
70% ce los padentes y el 80% de los

profesiorales ¢k la salud estarian dispestos
ausarlatelemedicina

A pesardeéllo, tal como indcan Travery
Femandez (2011),todavia son pa@os los
profesionales que recomiendan a sus
padentes consular losreaursos disponilds
en Intemet.

Lared es ura gran fuente de informaddn
solre temas ce saud, dentro de la cual la
web 2.0 € harevelado como unespado de
gran valor sccial. El témrmino web 2.0 o veb
sccial serefiereaaguellos sitios qe pemiten
alos usarios interaduary colaborarentre si
como crealores de contenido en uma
comunidad virtual, a diferencia de espados
web estaticos done los visitantes < limitan
a la observadoén pasiva de los contenidos
que se han crealo paraellos. La web 2.0
fomenta la comunicadén interadiva y
bidirecdonal, con las herramientas ce las
redes saiales para generar, difundir y
compartir conacimientos. Erel campo e la
sdud y bgjo lafilosofiadelaweb 2.0, sugen
laesdud (servicios @nitanios) y el epadente
(usuario), donce el usuario puede ser
proadivo, interacuadocon los pofesiorales
delasalud y otros usariosen linea

Estarevolucion en el canpo ¢ lasalud ha
abierto nuevos retos e los pofesiorales
deben aprovecharparael cuidado integral de
las persores, entendiendo lateanologiacomo
un complemento en la reladén profesiordal
sanitario- ustario (Childs, 2004; Lumfiez,
2008; March, 2014.

Esta opotunidad es especialmente
interesante cuando < trata de cuidadoras
familiares. Rrestar asistencia de forma
continuada a persoras con dependencia
generaestrés en la persorae responsble del
cuidado, modfica todos losambitos & su
vida y altera su benestar. El apoyo
profesional a estas cuidadoras es
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imprescindible pero en muchas acasiores, la
redidad scacia y familiar de estas persores
dificulta su asistencia a los espados de
sopate que los pofesiorales establecen. Es
entonces cuando el asesoramiento
multidisciplinar sanitario y lacomunicagén
entreiguales,redizadosen €l propio domcilio
mediante Internet, pueden resultar muy
beneficiosos m@ralos diferentes tipos @
cuidadora, evitandoel sentimiento ce sokedad
gue frecuentemente manifiesta esta
pobladén (Ferré Sevilla, Boque, Aparicio,
Valdivieso & Lleixa, 2012;Moya, 2013.

Estidemostado queamayor informaadon,
mayor capaddad de las cuidadoras para
convivir y atender a persores con roblemas
cronicos ke salud, preservando su popia
cdidad devida(CEAFA, 2000.

Atendiendo a lo anteriormente expuesto,
presentamosel proceso fguido e creaddn
eimplementadén delaweb www.cuidadoras
cronicoscom como recurso ce apoyo a
cuidadoras familiares. Es un poyecto
multicéntrico, liderado pa el Departamento
de Enfermeria de la Universidad Rovira y
Virgili.

Este proyedo = desarrollaraen varias
fases yen € presentearticulo s daaconacer
el disefio e la web 2.0 @radar sopate a
cuidadoras no pofesiorales ce persorascon
problemascrénicos ck salud fisicay/o mentd,
asicomo ka prueba piloto llevadaacabo qe
ha pemitido desarrollarlaversion cfinitiva
de laweb: www.cuidadorascronicoscom, ce
la que en este monento = estd hadendo
difusion mraque seaconcciday usadatanto
por cuidadoras, como pa profesiorales de
salud y/o otos pofesiorales dedicadosala
atencion de las persoras: trabajadoras
saciales, asistentas familiares... paraque la
recomienden como un recurso mnas,

complementario alaatencion presencial que
el sisttma ofrecea las cuidadoras.

2.Metodologia.

Lametodologa se divide en dosfases, ura
primeraque consist en el andlisis previo y
disefio de la web y ura segunch fase que
correspongek ala prueba piloto. Parallevara
cabo este proyedo = solicitd y obtuvo &
autorizadon del Comité de ética de
investigadon clinicadel Hospital Joan XXl
de Tarrgora.

En la primerafase, se cred un equipo
formado pa profesiomales de enfermeria
asistenciales y daentes, pedagogos, un
témico informatico, ura disefiadora grafica,
unafotografay otrosexperoscolaboradores
extemos como pscoéloga, asistente sccial,
enfermeras asistenciales expertas en
diferentes &mbitos.

Se redizé un andlisis previo de las
necesidades e interés en usar una web de
este tipo, a una muestra de 50 cuidadoras
voluntarias, a las que se les dreci6 la
posibilidad de participar mientras
acompafiaban durante el ingreso e las
persores gle cuidaban, en el Hospital de
Tortosa Verge de la Cinta. Se elabord un
cuestionario ad-hoc formado pa 62
preguntas distibuido en dosapartados: en
el primer apartado < recmgen los datos
saciodemograficos, clinicos y reladonados
con loscuidados yen e segundoapartado
datos solbe el uso ek las TIC de la persora
cuidadora

Redizaresta primerafase diagnostca en
la que se identifico €l perfil y se detedaron
necesidades de informadon sirvio como
punto ¢ partida paradisefiar unacomunidad
virtual dirigida a ofrecer sopate y apoyo a
las cuidadoras que les permitiese e-
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empockraise y accaler desde sus popios
domicilios a los recursos digfiados y/o
selecdonados como complemento a la
atencién presencial. También « efedu6 ura
revisionexhaustivay andlisis de websafines
(Envejeamiento en red, 2013; Esuela de
padentes, 2010; Foumclinic, 2007; Fordnet,
Cuxard, Femandez & Luis, 2010;Infermera
virtual, 2009; Li, Gimshaw, Nielsen, Judd,
Coyte & Graham, 2009; &rcuidadora, 2010;
Universidad delos pdentes, 20042014).

En la segunda fase, antes ce publicar la
version cefinitivadelaweb, £ deddio redizar
una prueba piloto paradetedar fortaleza y
puntos nejorables celaweb, duante el mes
demarzo de2014.

La muestra estuvo compuesta por 32
cuidadoras voluntirias, que firmaron el
consentimiento informado, y que tenian las
competencias digitales minines paraaccaler
y visitar la web de forma auténona. Se
contado6 con ellas a través e ascciadones
de familiares de padentes de salud mental,
Alzheimery ofras cemencias y programas ce
atencion domciliaria. Se conensudcomo
deberiaredizarse lapruebay s elaboré ura
hoja de remgida de datosacumplimentar por
lacuidadora.

Lanavegadon pa laweb dudentre 45y
60 minutos. Alfinalizar, contestaban un
cuestionario autoadministrado de 17
pregunts, adaptado ce INCOTIC (Gisbert,
Espuny & Gomdez 201) sobre aspedos
reladonadosconel contenido, lafadlid ad de
navegadoén y la satisfacdon, donc se
otorgaba una puntuiaddn entre un minimo @
Oaun maximo de 10 y urepartadofinal abierto
paraaportar sugerencias.

Estaprueba piloto pemitié comprobarsi la
web estaba adaptada al publico al que se
dirigiay redizarlas modficadones recesarias
en laversion cefinitiva de laweb.

3. Resultados H estudio: perfil de las
cuidadoras.

A continuaddn s muestran algunos e los
resultados naés destacalos & laprimerafase
del andlisis redizado (Marti et al., 2013a,b)
diferenciando los d@tos cel perfil socio-
demografico, clinico y del cuidado y los
referentesal perfil digital delas 32cuidadoras
yadescritas que formaron la muestra:

Laedad mediadelascuidadoraserade 54,4
afosen unrangoentre 24 y 76afios, un 7&
eran mujeres; un 66%estaban casadas o
vivian en parga, €l nivel de estudioseran
primariosen un 41%; y @ nivel medio en un
45%. Un 38%eran amas ¢k casa; un 19%
estaban en paro; un 36%estaba trabajando;
y un 15% ladejado el trabajo paracuidar.

Un 38% nanifiesta tener problemas de
salud; y un 85% tora medicadén; un 47%
ademas cuida a otras persores. Lareladén
quetienen con lapersoracuidadaen un 77%
es agradable.

El 46%redi zacuidados inegrales; un 74%
dedicaentre 12 y 24 hoas dialiasal cuidado.

Un 72% tene algun tipo e ayuda, la
mayoriade 1 haao menosal dia; € 64%redbe
la ayuda de otros familiares; un 56%
encuentra suiciente la ayuda que redbe, a
pesardeello, el 50 % % siente solrecagado.

El 94% nanifiesta el deseo de compartir
sentimientos y emociones; un 94% pnsa
algunavezquetiene menos tempo paraell as
MISITES.

Los resultados hallados solbe el perfil
digital de las cuidadoras muwestran que el
68,4% dispord de ordenador en casa; un 54%
sabiautilizato; € 68%conconexion alntemet;
un 52% loconsulavarias vecesalasemana;
el 66% % coneda diafiamente; un 40% no
sabia usar Intemet pero manifestaba que le
gustria aprender.
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Solreel uso ceIntemet: el 92% lo utilizaba
para buscar informadoén; un 67% jra
consulirel correo eledroénico; un 32% pra
controlar suscuentas bancaras y un 16%
pararedizarcompras.

Solre la bisqeda de informadén solre
salud en Intemet: un 80% dtce haberla
buscado en alguna ocasion; el 32% ha
buscado informadon solbye ascciadones de
familiares y/oenfermos; un 26%onfiaen la
informadoén hallada; € 74% afirma que no
siempre confiaen estainformadon.

El 60% ck las cuidadoras comentan que
nunca ha comentado o contrastado la
informacion hallada en Intemet con un
profesioral de la salud; los motivos d no
haceto fueronen el 47% paquecreeque los
profesiorales no lo \an aencontrar corredo;
en el 26% pa falta de confianza con el
profesioral; en el 81% paque el profesiorel
nuncale ha sugerido bugarinformaddén en
Intemet.

Un 77% c las persores entrevistadas
muestra interés para informarse solre
aspedos reladonados con la enfermedad,
solre cédmo cuidarse o pocer compartir
experienciasentre cuidadoras através ce una
web dirigida a cuidadoras informales de
persores con poblemas crénicos e salud.

Un 70% ks gusariaredbir estainformaddn
por parte de otras cuidadoras, un 56% ds
gustria que la web informara solre la
enfermedad, un 52% qa informara solre
reaursos @ interés,a un 48% qe ofreciera
informaaddn de expertos, un 30% geituviera
una secddn de noticias reladonadas ya un
17% qeeincluyerauna secdon ce libros.

Casi todss manifiestan tener la necesidad
de compattir sentimientos yemociones.

4.Adaptacion posterior del contenido dela
Web.

Se rediz6 ura selecddn de contenidos,
gjustandolosalas siguentes premisas:

Autoria

* Indicalosresponsbles de la pagina.

* Menciona los autores ce los diversos
contenidos.

* Indicael web master.

Contenido

* Lengugje predso Yy conciso.

* Espedficalafecha de publicadgén de la
informaddn en cada pagina.

* Describelafinaidad de lapagina.

* L ainformadon esatexto completo y tiene
laopciéon deimprimir.

* Incluye una secdon de noticias di.

* Lainformaddn escrita se complementa
con gubs, enlaces y/o viceos tutaiales
siempre que seaposibk.

* Contieneenlacesaotros sitios @ intereés.

* Sin publicidad.

Objetividad

* El sitio darespwestaa diversosambitos
solre d cuidary cuidarse.

* L apaginase vaadualizando yampliando
a otros ambitos d cuidados.

* Lainformaddn noesta sujtaa ningura
ideologiapoliticaoreligiosa.

* | a paginatiene una zona publicay ura
privadagratuita, paraacceleraestad usuaro
debe registrarse.

Veracidad

* Muestra las fechas de adualizadon del
sitio.

* Se puede contadar con losautores.

* Muestraun kreve curriculum ycorreo de
contado de cada autor y/o colaborador.

* Indica todas las organizadones
patticipantes y/o g ofrecen sopate.

* Menciona el origen de los ditos.
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* Como poyedo financiado con fondos
publicos, lkweb es de acceso libre, bajo la
licencia CreagiveCommong2001).

* Se gjusta a las diredrices del codigo
HONcode de la Fundadon Hedthon the Net
parasitios web médicos y e salud. Lapégina
dispore desde diciembre del 2014, c& dicha
acralitadén y que garantiza que se cumplen
los acho principios del Cédigo de Conducta:
autoria, complementariedad, confiden-
cialidad, atribucién, referencias vy
acdualizaaon, garantia, transparencia de los
autores y el patrocinador y horestidad en
lapoliticapublicitaria(Fundadon Hedth On
the Net, 1996.

Navegabilidad

* Hay un mend principal en todas las
paginas cel sitio.

* Contiene un mepa de navegaaon.

* Esta estructurada por indices tematicos.

* Se evitalaredundancia

* L as imégenes completan lainformadén
textual sinentorpeceta.

* Proparciona una guia de uso y un vieo
tutorial.

* Secred un dominiofadl derecordar, que
defineel contenido y lapobldénalaquese
dirige: www.cuidadorascronicoscom. S
disefi6 un logotipo iéntificaivo (Figura 1).

él Dﬁ\_D O F{%

Figura 1. Logotipo € la web.

Tras el conenso € estructurd la web en
los siguentes apartados: Inicio; Proyedo;
Como cuidar, Como cuidarse; Ayudas y
reaursos; Punto € encuentro; Noticias
(Figura2).

"Inicio" informa solre a quién va dirigida
laweb y lo que se puede encontraren ellay
comoaccealeralalntranet. Sejustificael uso
de la palabra “cuidadora” sin que sea
excluyente. Dispore de guias ce ayuda para
lanavegaddn pa laweb, asicomo un viado
tutorial de presentadén. Acceso dredoaun
cuestionario de satisfacdon conel uso et la
web, dispore de un contador de las visitas.
El pie de pagina ofrece las condiciones de
uso, uncorreo de contado y el acceso a
informadén solye autores y/ocolaboradores.
Aparece los logos @ las institwciones
patticipantes yel sello acralitativo como web
de interés snitaria de cdidad HONCo @
(Fundcadaoén Hedth On the Net, 1996.

"El proyedo" describe los obgtivos del
proyedo y de la web, drece informadén
solre equipo mrticipante y la financiadén
obtenida.

"CoOmocuidar” fadilit apautas deaduadén
tiles ante algunos poblemas frecuentes a
los qLe seenfrentan las persores qLe cuidan,
en este momento hay informadén reladonada
con los siguentes ambitos d cuidados:
Alzheimer y otras demencias, nayores y
fragilidad, esquizofrenia, depresion,cuidados
a final delavida, ictus;esta previsto ssguir
ampliandoaotras enfermedades cronicas ya
que la mayoria de estos @adentes presentan
pluripatologias.

"CoOmo cuidarse" propore siete aspedos
para mejorar tanto la salud fisica como ka
emocional de la cuidadora, entre ellos
destacarel decdogo ce la salud mental
positiva.

"Ayudas y recaursos' ofrece una
recopiladdén y slecaon de guias editadas
por organismos diciales y/oascciadones y
gue estan dirigidas a cuidadoras, ambién
ofrecen ofrosreaursos e interés, incluyendo
un glosario. Mediante el apartado "haz tu
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Campiar Contriste D Aumentar amano s et A

Usimnasios Regsradasios &

Participa!

Unete a nuestra comunidad virual
"Hablemos con otras
cuidadoras”

Registrate y podrés plantear tus
i dudasy culdadoras ppertas e

Figura. 2. Pagina € inicio.

aportadon" la persora cuidadora puede
publicarinformadén quecreadtil paraal resto
de la comunidad. Antes de incluirla seré
revisada por una persora del equipo.

"Punto @ encuentro" este apartado
contiene lacomunidad virtual que puede ser
visitada por todoel que lo deseg aunque para
participaren ell aserequiereunregistro previo
gue daaccesoalazonaprivada. Las persores
registradas sonawgidas pa una cuidadora
experta que adla como tutaa/guiay con la
gue pueden contadtar de forma privada si &
desea Trasel registro < puede patticiparen
el foro "Hablemoscon otascuidadoras’, que
es un lugr de encuentro y puestaen comun
de las expertiencias y/o vivencias qle tienen
y comparten las cuidadoras. Esé espado
tiene un mocerador.

La zona privada da accesoa partticipar en
€l proyedo, done s solicitalacolaboradon
de las cuidadoras respondendo a unos
cuestionarios ce respuesta voluntaria que
pemiten establecerel perfil de las persores
cuidadoras, la solrecaga, el grado ce Salud
Mental Positiva, €l sopate sccial perdbido
y lavaloradén que estos usarios hacen de
laweb. Est previsto que estoscuestiorarios

se contesten al inicio y alos sis meses

uso ¢ la web paracomprobar el posible
impaco y repercusion ¢ la web en su
bienestar y calidad de vida. Estos
cuestionarios estan codificados mara
asegurar la confidencialidad y que puedan

serapargados mracomprobarlosresultados
y compararlareperausion cl uso celaweb.

También ssanalizaréel uso y stisfacdon de
laweb.

En "Noticias' se publican informadones
apareddas en medios ¢t comunicadon en
tornoaladependencia, cuidadorasfamiliares,
etc.

Loscontenidos € pueden compattir en las
redes saiales a través de los siguentes
perfil es:

* Faceébook: https://wwwiacebookcom/
pages/Cuidadorascr%C3%B3ncos/
649217598529383

* Twitter. https://twitler.com/cuida
cronicos.

5.Resultados cela prueba piloto.

Tras visitar la web responderon el
cuestionario corredamente 32 cuidadoras.Un
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36% cuidaaenfermos @ Alzheimer u otas
demencias, el 19%aenfermos eminales, un
11% a persomas con depresidon y/o
esquizofrenia, y un 33%correspone a otras
patologias como: artritis reumatoide,
Parkinson, disapaddad intelecual o fisica
etc.

Los dispositivos ras utilizados mra
conedarsealntemet fueronel PC en un 47%,
el mavil en un 41%, yatablet en un 12%.

Enreladén aloscontenidos y digfio cela
web, la mayoria de las cuidadoras otagd
puntiadones gte o<ilaban entre 7 y 10.

Solre lafacdlidad parala navegadon: un
79% encuentra fadl buscarinformadén; un
90% no tene problemas paravolver a la
paginainicial; un 87%accele confacilid ad al
apartado ceayudas yreaursos; un 54% pade
accealer a la zona privada sin dficultad; un
67% accale bien alosforos y un 70%a los
cuestionarios; un 85% opia que las
imagenes son @ cdidad y un 72% walora
positivamente lainformadon proparcionada
por los viceos.

Respedo a los contenidos, el 83% valora
de utilidad lainformadon parasus area de
cuidary un 100%encontré que lainformadon
estaba adualizada.

Solre la satisfacdén, un 93% e muestra
satisfecho con la web en generd; un 59%
con lascarateristicas celazona privada. Un
98%recomendarialaweb a otras cuidadoras
(el 91% e estos otogaba una puntwaddn
igual o superior a9).

En la pregunta abierta sobre sugerencias
aparec& muya menudocomentarios solve
la soledad de las cuidadoras y la falta de
informadén, pa lo que les parecemuy Util
este tipo de reaurso, sobetodo como punto
deencuentro con otas persorasen su misna
situadon.

Las principales dificultades manifestadas
por las cuidadoras s« reladonan con la
dificultad de accesoalazona privada, otras
reladonadas con dfficultades ce vision celas
usuarias, y el tamafio de las pestafias de
navegadon. Enel caso ceagunascuidadoras
de Cataluiia, sugrieron pockrleerlaweben
caalén.

Cond andlisis delainformadon s llegda
laversion cefinitivadelaweb, quees laque
en laadualidad esta disponibg.

Entre estas acdones de mejora
destacamos, los siguantes cambios:

* Aumento del tamafio ce laletray delas
pestafias.

* Posibilidad de cambiar el contraste del
fondo ¢ pantall a.

* Mejorar el acceso a la zona privada:
mejorarlas instucdones deacceso y drecer
un acceso dredo desce la pagina de inicio.

* M gjorar ladinamizadén del foro.

* Incluir mas videos.

En la aduaidad s esta trabgjando en la
version caaana, traduciendo los nateriales
conel sopate del Departamento de Salud de
laGenerditat de CatalunyaTerres cel’ Ebre.

6. Discusion.

Para disefiar una web, es recesario tener
en cuenta las opiniores y recesidades del
publico a que va dirigida, losresultados @&
laprimerafase sirvieron pararefiexionar solre
algunas cuestiones impatantes a tener en
cuenta paraestructurar la web y slecdonar
los principalesambitos yarea ceinterés para
los uswarios, adaptando loscontenidos, y
garantizando lafiabilidad de lainformadon
selecdonada y disponibé en la web. Como
indican Serrano y RPendes (2014 el
funcionamiento celaweb 2.0 £ fundamenta
en uraaruitedurabasadaen laaccesibilidad
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a la informadon, la persoralizadon, la
versatilidad, la temologia multimedia y la
colaboradén.

Se intentd incluir informadén snsaial y
auditiva como complemento, bugando
fadlitarlainformadédnalos dferentes niveles
lecores digitales, ce navegaddn vy evitar
cansancio visual de las cuidadoras, sole
todo ircluyendo viceos de breve duradén,
sin la pretension c crearuna version
pregrabada de audio ce todo el sitio para
haceto accesible alos us@arios ciegos, p&s
pueden usar lectores de pantalla para
intempretartodalainformadén textual de una
pagina, pero si e algunos elementos
multimedia criticos, como en el caso
presentadones y vickos(Rodriguez-Gall ego
& Garda-Jiménez, 201Q.

Segln la opinién c las cuidadoras que
participaron en la prueba piloto, la web
www.cuidadorascronicos com,parece util
paradar sopatealascuidadoras ¢k persores
con goblemas cronicos de salud, fisicos y/o
psicolégicos.

Losresultados obénidos an dado pasoa
la version dcefinitiva de la web. También s
pretende redi zarunma versionaudio, drigida
acuidadorascon dfficultades paralaledura.
Como lireafutura de trabajo se tiene la
intencion deampliarel contenido informativo
de la web a otros ambitos @ cuidados qe
provocan dependencia como: esclerosis
multiple, Parkinson, enfermedades
minoritarias, etc.

Corxluidas la fase de pilotaje y disefio de
la versién definitiva, se presentd en
septiembre del 2014 plblcamente y en la
acdualidad = continua con la difusion en
diferentes puntos d territorio espafiol. Dedr
gue muchas asociadones y aganismos
oficiales = estdn sunando a esta difusion
ofreciendo su sopie y enlazando esce sus

webs la pagina, entre estos agganismos
destacar universidades, asociadones de
familiares, departamentos c salud, vicios
sociales, y ® esta participando como
invitados @rapresentar laweb en jornadas
y congresos cientificos para que los
profesiorales ce la salud conazcan laweb y
la puedan recomendar a las cuidadoras.

Durante el afio 2015, s prevédesarmllarla
Ultima etapa del proyedo, paramonitaizar
su utilizadén entre el coledivo interesado y
comprobar su efedividad, mediante la
comparadon de resultados pevios y
poseriores al uso c laweb, através ce los
resultados c los cuestionarios descritos.
También s valorarael uso y b satisfacdén
de laweb pa parte de las cuidadoras.

Las TIC sonal mismo tiempo ura
oportunidad y unreto paralos sisemas
sanitanos que se deben aprovedhar. Estin
creando un nevo paradigma al situar a los
ciudadanosen e centro del sistema sanitario.
Reardarquee Informe Cronos(The Boston
Consultig Goup, 2013 sefialalas TIC como
uno de los retos para garantizar la
sosenibilidad del sistema sanitario y urade
las peticiones reiteradas e las asaciadones
de uswarios. Enel ambito ce las cuidadoras
familiares, esta web y las TIC en generd,
pueden favorecerel empockramiento y ura
participadén mas adiva, facilitando su
autonoma. Es recesario generarestrategias
através celas TIC, ya que en laadualidad
existen pacos estudios sote la efedividad
del sopate temoldgico (Barrera Cariillo,
Chaparro, Afanador & Sanchez 2011; Boots,
de Vugt, Van Knippendberg, Kempen &
Verhey, 2014; Zulnan, Pitte, Jenchura, Asch
& Rosland, 2013.

Implementar la e-salud depende de la
alineadén de muchos mrticipantes
(profesiorales snitarios, gestares, f1vicios
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scaciales,administaddn, uswanosetc.). Que
¢l profesioral tomelainiciativay recomiende
consulr informaddén en Intemet, podia
tener conscuencias positivas solye el
nimero de padentes que comentarian la
informadon hallada en Intemet con sus
enfermeras y/o pofesiorales de referancia,
este aspedo también fue comentado pa
Lupiéfiez (2008 en las conclusiores de su
tesis datoral. En la adualidad uno ¢ los
retos cl acceso a la informadén es saber
elegir lainformaadon. Las enfermeras deben
liderar proyedos y crearwebs ¢ cdidad
donce dirigir alos us@rios paraque puedan
obtenerinformadon fiable que consular.

Las administradones sanitarias y saiaes
deben dofar de reaursos yapoyar la ley de
dependencia. Es impatante reconccer el
esfuerzo constnte que redi zan las persores
que se dedican a cuidar y ofrecetes ayudas
para que sean capaces de afrontar las
necesidades cambiantes de las persoras
afedadas con problemas crénicos e salud.
Esto puede repercutir en su benestar y
finalmente, en lamejora de la atencion de la
persora cuidada, resumiendocuidarse para
cuidarmejor".

Unaweb 2.0 peede ser unentorno idoreo
para ayudar a las cuidadoras a obtener
informaddn y paracompartir susexperiencias,
evitando el sentimiento e solkedad que a
menudo gnerael cuidar.

7.Fuentes definanciacion.

La presente investigaadn forma parte del
proyedo presentado a la convocatoria de
ayudas ce proyedos ce investigadon en
salud 2012 con el cédigo R12/01224,
denomiredo" Cuidadoras 2.0 efedividad de
un programa de apoyo 2.0 mracuidadoras
no profesionales de padentes cronicos’

financiado pa € Instituto ¢ Salud Caros
I, el Ministerio de Cienciae Innovadon, y
por el Fondo Ewopeo de Desarrollo Regional.
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