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Resum de I’experiéncia

Introduccié: El Pla de Salut de Catalunya 2011-15 estableix com un dels reptes I'atencié a la malaltia
cronica, indica que entre I'any 2012 i el 2020 es duplicara el nombre de persones que pateixen almenys
una malaltia cronica. El pacient s'ha de convertir en el centre d'atencio, fet reclamat per associacions de
pacients cronics i familiars. S'han de crear espais sociosanitaris per atendre les noves necessitats que
apareixen a mesura que avancga la malaltia, en aquesta situacié cal apoderar a usuaris i cuidadores,
sent imprescindible la formacidé sobre la propia malaltia perd sense oblidar I'autocura, "cuidar-se per
cuidar millor”. El perfil de la cuidadora a Espanya és de genere femeni i nombre singular, estudis previs
indiquen que les dones tenen major sobrecarrega i pitjor salut percebuda, per tant hi ha major risc de
claudicacié, gran impacte i malestar psicologic. Cuidar genera estrés, modifica ambits de la vida i altera
el benestar. Cal explorar les potencialitats de les tecnologies de la informacié i de la comunicacio, com a
recurs complementari a I'atencié presencial. En base a aquests arguments presentem una experiéncia
innovadora en salut desenvolupada per infermeres assistencials i docents: la creacid, implementacio i

avaluacié de [lefectivitat del web http://www.cuidadorascronicos.com/, liderat pel Departament

d’Infermeria de la URV, per ajudar a les cuidadores de persones amb problemes cronics de salut a
adoptar estratégies d’autocura, reduir I'impacte que cuidar pot generar sobre la salut i augmentar
coneixements. Es un recurs acreditat per HONCODE, forma part d’un projecte estatal més ampli
finangat com a projecte d’investigacié en salut 2012 amb el codi P112/01224 per “Instituto de Salud
Carlos lll, Ministerio de Economia y Competitividad y el Fondo Europeo de Desarrollo Regional
(FEDER)”. Objectiu: Dissenyar, crear, implementar i avaluar [lefectivitat d’'un programa 2.0
d’assessorament a cuidadores no professionals de persones amb problemes cronics de salut.
Metodologia: Fases de I'estudi: Primera (2013) deteccié necessitats d’informacié i interés per utilitzar
un web per cuidadores. Estudi descriptiu transversal quantitatiu, instrument dissenyat ad hoc. Segona
(2013-14) disseny del web i prova pilot. Tercera (2015-16) presentacié del web i comprovacié de
I'efectivitat. Estudi longitudinal de mesures repetides pre i post intervenci6. Instruments: escales
validades (Salut mental positiva, Sobrecarrega, Suport social percebut), qlestionari adhoc de satisfaccio
i analisis usabilitat mitjangant google analitics.

Consideracions étiques: S’han seguit les directrius del Codi étic HONcode per a llocs web de salut,
que garanteix la fiabilitat i la credibilitat de la informacid, consentiment informat per accés a la zona
privada. Permisos institucionals i CEIC Joan XXIII.

Resultats: Els resultats de la primera fase van servir per reflexionar i estructurar el web, seleccionant
els principals ambits d'interés per a les usuaries, adaptant els continguts i garantint la fiabilitat de la
informacié. A partir de les necessitats detectades es va dissenyar el web fins arribar a 'estructura

actual, d'accés lliure sota la llicéencia Creative Commons: www.cuidadorascronicos.com, abans de

presentar la versid definitiva es va realitzar un pilotatge amb cuidadores voluntaries i infermeres
expertes arribant a la versié presentada el setembre del 2014, actualment s’esta fent difusié per ser
coneguda i utilitzada tant per cuidadores com per professionals de salut perqué la recomanin com un
recurs complementari a I'atencioé presencial que el sistema ofereix. El nombre d’'usuaries actuals és de

14.321 i la zona privada del web té quasi 300 registres. Presencia a xarxes socials Facebook y Twitter.



