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Resumen

El aumento de las personas con discapacidad estd demandando
la aparicion de nuevos modelos de cuidado en los que el
cuidador informal desarrolle un papel fundamental como fuente
de provision de cuidados. La falta de preparacion del cuidador
junto con los frecuentes episodios de estrés y depresion que
sufren ante la elevada carga psicologica y laboral, tienen un
impacto muy negativo tanto en la condicién del cuidador como
en las tareas de cuidado. Con el objetivo de mejorar los
cuidados provistos y la calidad de vida de los cuidadores
informales surge la plataforma CareCloud. Esta plataforma
proporciona al cuidador informal servicios destinados a la
provision de contenidos personalizados de formacion sobre los
distintos cuidados que prestan a sus familiares. Ademas,
permite la gestién de los cuidados a través de servicios de
coordinacion  entre  distintos  cuidadores, asi como
procedimientos de evaluacion del cuidado que permitan
detectar problemas ocurridos en la asistencia prestada.

1. Introduccién

Actualmente, el aumento de las personas con
discapacidad esta provocando la necesidad de un cuidado
personalizado para mantener su calidad de vida
demandandose nuevos modelos de cuidado. En estos
modelos, el cuidador informal juega un papel
fundamental como una de las principales fuentes de
provision de cuidado de la persona con discapacidad [1].

El rol del cuidador principal esta frecuentemente
soportado por un familiar, quien a menudo sufre episodios
de estrés, depresion e incluso agresiones fisicas [2].
Ademés, en muchas ocasiones el cuidador informal no
suele estar adecuadamente preparado para estas
situaciones creandole una gran sensacion de inseguridad.
Este apoyo social informal asume la mayor parte de la
asistencia a las personas dependientes. Esta asistencia es
diaria e intensa, implica una elevada responsabilidad, y se
mantiene durante afios por lo que impacta negativamente
sobre la condicién del cuidador. Dada la alta carga
psicoldgica y laboral de estos cuidadores, es necesario
proporcionarles el soporte adecuado para ayudarles en las
tareas de cuidado y reducir su sobrecarga [3].

Diferentes estudios destacan las cifras que representan en
la actualidad los cuidadores informales de personas
dependientes. Entre la poblacion norteamericana, el
19,2% (52 millones de personas) cuida a personas adultas
enfermas o discapacitadas y casi uno de cada cuatro
hogares — 22,4 millones de hogares — esta implicado en la
atencion de personas de 50 o mas afos. Respecto al
nimero de cuidadores en Europa, el Panel de Hogares de
la Unién Europea indica que el 5,5% de la poblacion
europea encuestada cuida a personas adultas [4]. En
Espafia, segun los estudios del Instituto de Mayores y
Servicios Sociales (IMSERSQ), un 20,7% de los adultos
presta ayuda para la realizacién de las actividades de la
vida diaria a una persona mayor con la que convive y el
47,3% de las personas con discapacidad recibe asistencia
informal. Segun el estudio presentado por la Secretaria de
Estado de Servicios Sociales, Familias y Discapacidad
elaborado por el IMSERSO sobre la situacion de los
mayores en Espafia, en la actualidad, un 15% de los
hogares espafioles cuida a personas dependientes [5].

En este contexto surge el presente trabajo de
investigacion que persigue el disefio y desarrollo de la
plataforma CareCloud. Esta plataforma tiene por objetivo
dar soporte a cuidadores informales de personas con una
discapacidad de origen neurolégico que requieren ayuda
de terceros para el desarrollo de las actividades de vida
diaria y autocuidado. Para ello, hace uso de tecnologias y
servicios de e-learning con los que proveer al cuidador
informal con contenidos didacticos mas adecuados para la
mejor prestacion, gestion y planificacion de los cuidados.
Ademas, permite la gestion de los cuidados a través de
servicios de coordinacién entre distintos cuidadores
mediante calendarios de eventos de actividades de
cuidado personalizado.

2. Requisitos de usuario

Para la identificacion de las necesidades en la atencion de
una persona con discapacidad de origen neurolégico por
parte de un cuidador informal se consideraron dos grupos
de trabajo: profesionales expertos (enfermeros,
psicologos, neuropsicologos, fisioterapeutas, maestros en



educacién fisica y trabajadores sociales) y cuidadores
informales. Asi, a través de diferentes talleres se trataron
los problemas generales de los cuidadores, y tras una
breve explicacién de los objetivos de la plataforma, se
procedié a determinar los requisitos de usuarios que se
enumeran a continuacion:

Id. Requisito

RQ 01. Resolucién de dudas pre-alta hospitalaria

RQ 02. Asesoramiento emocional

RQ 03. Soporte para necesidades practicas de la persona
con discapacidad

RQ 04. Comunicacion con el entorno social como
soporte para necesidades emocionales

3. Servicios de la plataforma CareCloud

Los servicios de la plataforma Carecloud permitiran el
desarrollo y distribucion de contenidos para la
comparticion de conocimiento orientado a mejorar la
calidad de los cuidados que reciben las personas en
situacion de dependencia. Ademas, la plataforma ofrece
herramientas para la gestion y planificacion de los
cuidados, asi como la comparticién de experiencias en un
entorno colaborativo de cuidadores. La Tabla 2 enumera
los servicios provistos segin estén orientados a la
creacion y provisién de contenidos formativos o a la
gestion inteligente de cuidado.

RQ 05. Conocimiento de nuevos sintomas y problemas
propios de la discapacidad

RQ 06. Asesoramiento familiar-social

RQ 07. Asesoramiento econdmico

RQ 08. Descarga asistencial del cuidador

RQ 09. Conocimiento sobre proceso de discapacidad

Creacién Generacion de contenidos multimedia-
y elLearning
provision  Acceso a contenidos de formacion
de especificos

contenidos  Provision de un programa de formacion
formativos  estructurado y personalizado al cuidador

Red social de formacién y aprendizaje

RQ 10. Soporte para lista de tareas y recordatorios

RQ 11. Intercambio de experiencias entre cuidadores

RQ 12. Resolucion especializada de dudas asistenciales

RQ 13. Participacion en grupos de cuidadores con
situaciones comunes

RQ 14. Comunicacion con otros colectivos

RQ 15 Informacién y formacion supervisada

RQ 16 Informacion multidisciplinar

RQ 17 Formacion sobre nuevas tecnologias

Gestion Recomendacidn de pautas de cuidado por los
inteligente  profesionales

de Agenda compartida de cuidado

cuidado Envio de dudas o consultas a los
profesionales del soporte de cuidados

Gestién  del perfil de usuario para la
provisién personalizada de los servicios y
contenidos

Evaluacién de la calidad del cuidado

RQ 18 Busqueda de consejos concretos

RQ 19 Exposicion de quejas

RQ 20 Asesoramiento legal y administrativos

RQ 21 Respaldo clinico institucional

Tabla 1- Requisitos de usuario

En los talleres mantenidos con los cuidadores
aparecieron reiteradamente conceptos importantes para
ellos en el cuidado de la persona con discapacidad. Estos
conceptos se muestran en la siguiente figura, donde el
tamafio de la palabra es proporcional al nimero de veces
que se repitieron durante las reuniones. Asi vemos que las
palabras que mas han aparecido fueron: dudas, foro,
saber, especialista, miedo, emocional, ayudar, problemas.
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Figura 1- Importancia de términos aparecidos en talleres

Tabla 2 - Servicios de la plataforma CareCloud

3.1.  Servicios de creacion y provision de contenidos
formativos

Destinados a dar formacion personalizada a los
cuidadores informales. Se pueden diferenciar:

e Generacion de contenidos multimedia-eLearning:
la generacion de los contenidos se realizard mediante
el desarrollo de una herramienta de autoria. Gracias a
esta herramienta, a los modelos pedagdgicos y a las
guias personalizadas de cuidado, sera posible crear
una base de conocimiento que apoyard a los
cuidadores reforzando la calidad del cuidado.

e Acceso a contenidos de formacion especificos: la
provision de contenidos formativos se llevara a cabo
mediante dos aproximaciones: Provision “push”
basada en la recomendaciéon y personalizacion de
contenidos en funcion del perfil detectado del
cuidador y su interaccion con el sistema. Y provision
“on-demand” que consiste en la exploracién de los
contenidos en un repositorio.

e Provision de un programa de formacion
estructurado y personalizado al cuidador: los
contenidos que se provean estaran particularizados al
perfil de la persona dependiente y también se tendra
en cuenta las necesidades del cuidador tanto practicas
(asistenciales y/o médicas) como emocionales.

¢ Red social de formacion y aprendizaje: el sistema
proporcionara un entorno colaborativo a traves de



una comunidad de cuidadores donde éstos tendran la
oportunidad de compartir sus experiencias, sus dudas
y su conocimiento. Dicha comunidad contendra
servicios de comunicacion sincrona y asincrona,
wikis, foros, blogs, etc.

3.2.  Servicios de gestion inteligente de cuidado

Este modulo se encargara de la gestion inteligente de los
recursos, facilitando el cuidado compartido de las
personas con discapacidad y evaluando de forma continua
la calidad y eficiencia del cuidado provisto. Podemos
distinguir los siguientes servicios:

e Recomendacion de pautas de cuidado por los
profesionales: en funcién de los informes de calidad
de cuidado y el estado de la persona con
dependencia, los profesionales podran recomendar a
los cuidadores una serie de pautas de cuidado.

e Agenda compartida de cuidado: este servicio estara
basado en la comparticion de agendas entre
cuidadores formales e informales. Servira para la
organizacion de la asistencia a la persona dependiente
asi como tareas propias de la vida diaria del cuidador.
Cada agenda contendrén informacion personalizada
con eventos, alertas y noticias de interés para un
cuidador determinado.

e Envio de dudas o consultas a profesionales: la
funcion de soporte que ofrecerd la plataforma
CareCloud (principalmente en las funcionalidades de
foro o comunidad virtual) debera contar con un
asesor principal que realice un seguimiento para cada
cuidador informal ayudandoles en los temas sociales,
econdmicos, burocraticos, etc.

e Gestion del perfil de usuario para provision
personalizada de los servicios y contenidos: para
llevar a cabo esta personalizacion se emplearan
diferentes estrategias: se preguntara al cuidador por
su experiencia en tareas de cuidado, su humor, su
nivel de estrés, necesidades, preocupaciones; se
registraran los datos de uso del sistema de forma que
se puedan detectar patrones de comportamiento; y se
tendra en cuenta la antigiiedad de la lesion de la
persona a la que atiende el cuidador.

e Evaluacion de la calidad del cuidado: la plataforma
proveera mecanismos de evaluacion de los procesos
de cuidado que reforzaran los ya existentes.

4. Arquitectura de la plataforma

La solucion propuesta por el proyecto CareCloud consiste
en una plataforma basada en cloud computing concebida
para optimizar el acceso a los recursos y la eficiencia y
eficacia en la prestacion de cuidados a personas con
discapacidad de origen neurolégico. La plataforma
centraliza la gestion de los casos facilitando Ia
colaboraciéon de las personas que intervienen en los
procesos de cuidado. Todo ello se realizard sobre una
infraestructura a la que se podra acceder de forma ubicua
desde multiples dispositivos.

Basandose en una metodologia de gestién por procesos y
partiendo de la formalizaciébn de conocimiento se
supervisaran de manera automatica las actividades de
cuidado infiriendo problemas o situaciones particulares
surgidos en las tareas asistenciales. También se realizara
una provisién de la informacién necesaria en las tareas de
cuidado en funcién de las necesidades del usuario.

Como nucleo principal de la plataforma CareCloud se ha
optado por adoptar una plataforma open-source elearning,
conocida como eFront [6], que permita afiadir diversos
médulos que implementen las  funcionalidades
especificadas anteriormente. De esta manera, se emplea
un LCMS (Learning Content Management System)
diseflado para ayudar a crear cursos online con
oportunidades para una interaccion enriquecida. eFront
ofrece un amplio catdlogo de caracteristicas como por
ejemplo la creacion de contenidos y test, la gestion de
proyectos y cuestionarios, manejo de estadisticas, soporte
interno de mensajeria instantdnea, férum y chats.
Ademaés, eFront ofrece soporte a los estandares SCORM
(Sharable Content Object Reference Model) 1.2 y
SCORM 2004.

En la Figura 3 se muestran los bloques funcionales que se
afiadirian a la herramienta eFront para construir la
plataforma CareCloud. En la parte izquierda aparecen
aquellos componentes que irian destinados a aportar las
funcionalidades de la gestion inteligente de contexto,
mientras que en la parte de la derecha se muestra las
partes relativas a la parte de e-learning y formacion.

Para la gestién inteligente de cuidado serdn necesarios
implementar varias ontologias para poder obtener los
perfiles 0 modelos que seran utilizados en las tareas de
recomendacion y personalizacién Estas ontologias
modelaran el dominio de conocimiento de los cuidadores
informales, los contenidos didacticos y las personas
dependientes que recibirén las tareas asistenciales. En este
blogue de gestion inteligente se implementara también un
KMS (Knowledge Management System) que se encargara
de aplicar mecanismos de aprendizaje y data mining a los
perfiles obtenidos a partir de las ontologias para poder
realizar recomendaciones personalizadas de los
contenidos que proveera la plataforma asi como realizar
una supervisién adaptada a las condiciones del cuidador
informal y del paciente. De manera adicional, la parte de
gestion inteligente de cuidado implementara un conjunto
de agendas, basadas en Google Calendar, que estan
dirigidas a coordinar la asistencia ofrecida por los
cuidadores informales.

Por otra parte, en cuanto a la funcionalidad de e-learning
sera necesario adoptar la herramienta de autoria AMELIE
[7] que permita la obtencion de videos enriquecidos con
informacién adicional a la mostrada en la imagen. Esta
herramienta de autoria asi como el reproductor
especializado de videos enriquecidos se deberan
desarrollar y afiadir en la herramienta e-Front. Es
necesario que todos los videos generados sean
almacenados en un repositorio de tal manera que se pueda
acceder a ellos a través del entorno de eFront.
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Figura 3- Arquitectura funcional de CareCloud

Como se aprecia en la Figura 3, los perfiles y las
ontologias desarrolladas deberan comunicarse con la capa
de datos (Data Tier) ya que englobaran informacion
especifica de cada uno de los usuarios de la plataforma.
De igual manera, a esta capa de datos debera enlazarse
con el grupo de videos enriquecidos que se almacenaran
en el repositorio. Por otra parte, en la capa logica (Logic
Tier) se deben realizar todas aquellas operaciones
requeridas en los servicios que se provean en la
plataforma CareCloud. Asi tanto el KMS como la
herramienta de autoria deberan encuadrarse en esta capa y
comunicarse con el resto de servicios ofrecidos por
eFront. Por Gltimo, la interfaz grafica de la herramienta de
autoria deberd instaurarse en la capa de presentacion
(Presentation Tier) y comunicarse con de eFront.

5. Conclusiones

Los cuidadores informales juegan un papel principal en la
atencion de personas con discapacidad de origen
neurolégico, y se ven afectados por episodios de estrés y
depresion, debidos su falta de soporte y preparacion para
gestionar tales procesos de cuidado. Asi, los cuidadores
manifiestan una necesidad de herramientas de soporte
para mejorar la asistencia que prestan y reducir su
sobrecarga.

La plataforma CareCloud nace con el objetivo de ofrecer
herramientas de soporte a los cuidadores informales
centradas en la formacion y en la gestion de los cuidados.
A partir de requisitos de usuarios identificados mediante
reuniones mantenidas con usuarios reales de la
plataforma, se procedié al disefio de los servicios a
desarrollar. De esta manera se proveen al cuidador
contenidos formativos personalizados y adaptados a la
asistencia que ofrecen a sus familiares y a posibles
problemas que hayan experimentado en los procesos de
cuidado. Por otra parte, se ofrecen servicios que permitan
al cuidador gestionar y planificar la asistencia a la persona
con discapacidad, asi como evaluar la calidad del cuidado.
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