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El siguiente texto corresponde al abstract de uno de los pdster del International Forum on Health Care and and
Information Communication Technology (HICT), celebrado en Barcelona, entre el 8 y el 10 de marzo de 2011. Or-
ganizado por el Laboratorio de Psicologia y Tecnologia (LabPsiTec), de la Universidad Jaume | de Castellon y de
la Universidad de Valencia; el Grupo de Psicologia, Salud y Red (PSiNET) de la Universitat Oberta de Catalunya
y el Centre for Research in Family Health, del IWK Health Centre, de Canadd. Se trata del primer foro interna-
cional de estas caracteristicas, cuyo objetivo fundamental es crear un espacio comun para investigadores, es-
tudiantes y profesionales del dmbito de la Salud y las Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion. Bajo el
titulo Descubriendo la Amplia Gama de Usos de las TIC en la Salud, el Foro pretendia compartir conocimientos
y experiencias de investigacion para explorar como las TIC pueden ser utilizadas en el dmbito de la salud para
evaluar, prevenir y gestionar las cuestiones relacionadas con la salud.

La Fundacion para la eSalud-FeSalud, editora de la RevistaeSalud.com, quiso apoyar la celebracion de este Foro
internacional, mediante la edicion en el numero 26 de la publicacion de los Astract de las conferencias, los pos-
ters y workshops presentados durante esta reunion cientifica, contribuyendo de esta forma a la divulgacion de
actividades cientificas relacionadas con la eSalud.

La RevistaeSalud.com es, por tanto, la publicion cientifica oficial del HICT 2011.
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Introduccion: En nuestro trabajo, estudiamos el bien-
estar de los cuidadores de nifios con paralisis cerebral
a partir de modelo tedrico de Raina et al. (2004, 2005).
Este modelo, llamado Modelo conceptual de proceso
de cuidado y carga del cuidador, explica las relaciones
entre varios factores (por ejemplo, el afrontamiento,
la autoeficacia y el apoyo social) y las consecuencias de
cuidar de un nifo con paralisis cerebral. En este pro-
yecto, disefiamos un sitio web para mejorar la calidad
de vida de los cuidadores de niflos con paralisis cere-
bral basado en este modelo teorico.

Este sitio web, llamado Calidad de vida en cuidado-
res de niflos con paralisis cerebral (CVCNCP) se des-
arrollé de acuerdo con la bibliografia cientifica sobre
la carga de los cuidadores (Pousada, et al., 2010). La
organizacion de este sitio web cuenta con las siguien-
tes secciones: comunicacion familiar, aprender a rela-
jarse, cuidarse uno mismo, como sobrellevar la
situacion, tu hijo, informacion sobre paralisis cerebral
y foros para el apoyo social (entre pares y con la guia
de un profesional). Las caracteristicas interactivas de la
web satisfacian las diferentes necesidades de los cui-
dadores y les permitian escoger diferentes itinerarios
segun sus propias necesidades.

El objetivo de este estudio es proporcionar una vision

general del disefo del sitio web y presentar los datos
preliminares obtenidos a partir de un cuestionario
sobre la utilidad de las diferentes secciones del sitio
web.
Métodos: Los participantes fueron 10 cuidadores (9
madres y 1 padre) que tomaron parte en un estudio
piloto durante 5 meses y completaron un cuestionario
para analizar la utilidad del sitio web.

Resultados: Los resultados del estudio piloto indica-
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ron que en general la plataforma era muy util para los
participantes. Las secciones mas utiles del CVCNCP
eran los foros, el mejor valorado fue el foro general
para cuidadores, sequido por los foros profesionales:
de psicologo, de fisioterapeuta y de trabajador social.
También se valoraron muy positivamente los enlaces a
informaciones utiles.

Conclusiones: Este estudio muestra como los usuarios
interactuaron con un sitio web de estas caracteristi-
cas. Los beneficios inmediatos que los padres experi-
mentan con el CNCVCP muestran la relevancia de estas
iniciativas. Los resultados de este proyecto indican que
esta alternativa a las formas tradicionales de apoyo
puede satisfacer las necesidades de los cuidadores, es

sostenible y puede ser una intervencion efectiva. (¥)

Introduction: In our work, we study the well-being of
caregivers of children with cerebral palsy from the
theoretical model of Raina et al. (2004, 2005). This
model, which is called "Conceptual Model of
Caregiving Process and Caregiver Burden”, explains
the relations among several factors (e.g, coping, self-
efficacy and social support) and the consequences of
taking care of a child with cerebral palsy. In this
project, we designed an implemented website to
improve the quality of life of caregivers of children
with cerebral palsy grounded in this theoretical model.

This website called Calidad de vida en cuidadores de
nifios con pardlisis cerebral (CVCNCP) was developed
in accordance with scientific literature about
caregivers’ burden (Pousada, et al., 2010). Based on
this literature, we organized the website around the
following sections: family communication, learning to

relax, taking care of yourself, how to cope, your child,

(*) Este estudio se financié con un programa de investigacion publico del Ministerio de Ciencia e Innovacion de Espaia (PSI2008-01124). PSINET
es un grupo de investigacion que cuenta con el reconocimiento y apoyo del Gobierno catalan.
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information about CP and social support forums

(peer-to-peer and professional  forums). The

interactive  features accommodated different
caregivers' needs and allowed caregivers to choose
different pathways according their own needs.

The aim of this study is to give an overview of the
design of the website and present the preliminary
data obtained from a questionnaire given to 10 users
on the usefulness of the different sections of the
website.

Methods: The participants were 10 caregivers (9
mothers and 1 father) who took part in a pilot study
and completed a questionnaire to analyze the
of the 5 months

usefulness website after

participation.
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Results: The results of the pilot study suggested that
in general the platform were very useful for the
participants. The most useful sections of the CVCNCP
were the forums, of which the most valued is the
general forum for caregivers and followed by
professional forums: Psychologist, Physiotherapist
and Social Worker. And useful links was very valued
too.

Conclusions: This study shows how users engaged
with a website with these features. The immediate
benefits parents experience with CNCVCP show the
relevance of those initiatives. The results of this
project suggest that this alternative to traditional
forms of support can fulfill the needs of caregivers, is

sustainable and can be on effective intervention.(*)

(*) This study has been funded by a public research program Ministry of Sciences and Innovation of Spain (PSI2008-01124). PSINET is a research

group recognized and supported by the Catalan Government.
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mover el uso de TICs (Tecnologias de la Informacion y las Comunica-
ciones) con el proposito de mejorar o mantener la salud de las
personas, sin importar quiénes sean o donde estén.
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