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01 / Introduccio

L’Alzheimer és una malaltia neurodegenerativa i la causa més comuna de de-
mencia. Suposa un deteriorament cognitiu acompanyat d’alteracions conductu-
als que comporta una pérdua d’autonomia personal, i priva la persona afectada
de la capacitat per viure de manera independent.

S’estima que a Espanya hi ha actualment més de 900.000' persones amb de-
meéncia i 93.702 a Catalunya? En més del 80% dels casos, de la cura del pacient,
se n‘encarrega la familia, que assumeix el 87%3 del cost total de les despeses
economiques. Sense tractament efectiu disponible i amb I'esperanca de vida en
augment constant, la xifra de persones afectades podria doblar-se en poques

L'informe recull les necessitats principals identificades a partir de tecniques d’in-
vestigacid mixtes que combinen metodes quantitatius, mitjancant el disseny
d’una enquesta ad hoc, i qualitatius, a través de grups de discussio.

Els simptomes de la MA, generalment, es desenvolupen lentament i empitjoren
amb el temps, fins que sén tan greus que interfereixen en les tasques quotidi-
anes. A causa de l'evolucid de la MA, les persones cuidadores informals pro-
porcionen cures continues, complexes i canviants, que amb el temps no només
requereixen un esforgc fisic més gran sind també coneixements i habilitats espe-
cifiques.® La dedicacié que requereix exercir el rol de cuidador o cuidadora

décades. En aquest context, també augmentaria el nombre de families afecta- implica rentncies i sacrificis perso-
des. nals i professionals, motiu pel qual
sol ser una font important d’estrés 5 . . 5
D’aquesta realitat es despreén la necessitat de preservar la salut i el benestar de que afecta la salut i la qualitat de vida LObJeCtlu d aqueSt
la persona cuidadora familiar. FreqUentment, les persones cuidadores presenten d’aquesta persona. . Epa— . .
problemes de salut mental i emocional a consequiéncia de I'estrés sostingut i lnforme €s Identlﬁ.car 1
creixent que comporta exercir aquest rol al llarg de la progressio de la malaltia La tecnologia pot ajudar a oferir un anahtzar les necessitats
d’Alzheimer (MA), identificat com la “sindrome del cuidador” .4 accés més gran a serveis i interven- l
cions dirigits a aquest col-lectiu, que de €S perSOﬂeS
L’'objectiu d’aquest informe és presentar les conclusions principals de I’estudi siguin de qualitat, personalitzats i in- - i3
de necessitats promogut per la Fundacié Pasqual Maragall dirigit a identifi- tegrats en una mateixa plataforma, Cllldadores de famlhars
car i analitzar les necessitats relacionades amb la tecnologia de les persones sustentats en el temps, i escalables. amb Alzhelmer aixi com
cuidadores de familiars amb Alzheimer per informar de la posterior definicio, . . .
disseny i desenvolupament d’una plataforma digital integral en I’ambit de la lnformar del dlSS@Ily 1
MA a Catalunya. desenvolupament d’'una
plataforma digital
[ 9 - [
- integral en 'ambit de la
1 A i h i ici f Alzhei ’s in W E d Canada (2017). h : .ei ives.
oot o s et e s sesaingnesoctoecomom s A E e B oSt e Car MA a Catalunya.
da_0.pdf

2 Bullich Marin |, Cafiabate Gonzalez MP, Casablancas Figueras S, Cuevas Esteban J, Forné Gonzalez S, Lladd Plarrumani A et
al. (2022). Pla d’atencio sanitaria a les persones amb deteriorament cognitiu lleu i demeéncia de Catalunya (PLADEMCAT).
Barcelona: Direccié General de Planificacid en Salut.

3 Coduras A, Rabasa |, Frank A, Bermejo-Pareja F, Lopez-Pousa S, Lopez-Arrieta JM et al. (2010). Prospective one-year cos-
t-of-illness study in a cohort of patients with dementia of Alzheimer's disease type in Spain: the ECO study. J Alzheimers Dis. —
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/20110605/

4 Acker G M (2012). Burnout among mental health care providers. Journal of Social Work, 12(5), 475-490.

5  LloydJ, MuersJ, Patterson TG, Marczak M (2019). Self-Compassion, Coping Strategies, and Caregiver Burden in Caregivers of
People with Dementia. Clinical gerontologist, 42(1), 47-59. https://doi.org/10.1080/07317115.2018.1461162
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02/ Lestudi

L’estudi de necessitats s’ha fet a partir d’una investigacio aplicada i exploratoria
ienfocalarecopilacid de dades amb el proposit d’abordar problemesinecessitats
especifigues en la societat. En el nostre cas, la falta d’ofertes tecnoldgiques per
cobrir les necessitats especifiques de les persones cuidadores de familiars amb MA.

Per I'analisi de necessitats, s’ha utilitzat una técnica d’investigacié quantitativa
mitjancant el disseny d’una enquesta ad hoc de 27 preguntes. L’enquesta de
caracter anonim es va enviar per correu electronic a una poblaciod elegible de
2.384 persones cuidadores extreta de la base de dades de la Fundacié Pasqual
Maragall. Mitjancant I'aplicacié d’un mostreig aleatori simple amb un nivell de
confianca del 90% i un marge d’error del 6%, resulta necessaria una mostra
de 208 persones per assegurar una mostra representativa per I'estudi. Es van
analitzar les dades de les persones elegibles (n=210) a través d’un analisis
descriptiu i analisi bivariable realitzats amb el software R.

Del total de persones que van contestar 'enquesta (n=229), es van descartar
aquelles gque no es van identificar com a persona cuidadora principal (n=19). Aixo
pot ser degut a la mort del familiar, per no identificar-se com a cuidador/a per
compartir responsabilitats amlb una altra persona o per la institucionalitzacio del
familiar.

L’estructura de 'enquesta s’ha formulat seguint la classificacid de necessitats a
partir de la literatura,® i s’han especificat i afegit algunes categories de tasques
i necessitats per facilitar i completar 'enquesta autoadministrada en format en
linia (vegeu la taula 1.

Dimensié 1T TASQUES DIARIES. Les tasques de cura inclouen activitats basiques
(com higiene, alimentacioé i mobilitat funcional) i instrumentals (com finances,
neteja, comunicacio i medicaments).” Amb una visid holistica, s’han agrupat
amb les originals de Queluz et al. (2020), incloent-hi 'adaptacid de I'habitatge®

6 Queluz FNFR, Kervin E, Wozney L, Fancey P, McGrath PJ, Keefe J (2020). Understanding the needs of caregivers of persons
with dementia: A scoping review. International Psychogeriatrics, 32(1), 35-52. https://doi.org/10.1017/51041610219000243

7 Keefe J, Guberman N, Fancey P, Barylak L, Nahmiash D (2008). Caregivers’ Aspirations, Realities, and Expectations: The CARE
Tool. Journal of Applied Gerontology, 27(3), 286-308. https://doi.org/10.1177/0733464807312236

8  VanHoofJ, Kort HSM, Hensen JLM, Duijnstee MSH, Rutten PGS (2010). Thermal comfort and the integrated design of homes
for older people with dementia. Building and environment, 45(2), 358-370. 10.1016/j.buildenv.2009.06.013

4 INFORME TECNIC 2023

(adaptacié d’'un entorn per dur a terme les tasques basiques), els costos financers?®
(en augment segons la dependéncia funcional i altres simptomes psicoldgics) i la
relacio amb serveis formals™ (consultes creixents al professional sanitari segons
com dur a terme les tasques diaries adaptades a I'estat del familiar).

Dimensio 2 SALUT PERSONAL. Inclou la salut fisica i personal. En 'ambit de
les persones cuidadores amb Alzheimer, engloba disposar de temps per cuidar
d’un mateix i dels propis problemes de salut i gestionar la carrega fisica de
proporcionar cures i supervisio al familiar amb MA.

Dins del context del rol de cuidador o cuidadora d’un
familiar amb MA, la salut social inclou aspectes molt diferents com ara la familia,
la feina, les amistats, les activitats d’oci o la conciliacié de responsabilitats.” En
aguesta dimensid, s’ha agrupat la conciliacid de responsabilitats i s’ha afegit la
relacid amb les amistats.

Dimensié 4 ACCES A LA INFORMACIO | ELS RECURSOS D’APRENENTATGE.
Per tal de personalitzar les necessitats de familiars cuidadors de persones amb
MA, s’ha modificat la categoria original “Informacio sobre la deméncia i les cures”
per “Informacio sobre la malaltia d’Alzheimer” des d’un nivell més clinic (per
exemple, simptomes, fases, prevencio, etc.). A més, s’ha diferenciat entre serveis
formals i suport professional:

® Serveis formals: serveis d’atencid i suport, tant publics com privats,
dedicats a promoure I'atencid médica o social, per exemple, centres
de dia, hospitals, cliniques, agéncies d’atencidé domiciliaria, etc.

® Suport professional: ajuda, orientacid o assessorament proporcionat
per un professional, incloent-hi serveis de formacio, informacid i orien-
tacio.

9 Lai DW (2012). Effect of financial costs on caregiving burden of family caregivers of older adults. Sage Open, 2(4),
2158244012470467. https://doi.org/10.1177/2158244012470467

10 Navarro Martinez M, Jiménez Navascués L, Garcia Manzanares M, Perosanz Calleja MD, Blanco Tobar E (2018). Los enfermos
de Alzheimer y sus cuidadores: intervenciones de enfermeria. Gerokomos: Revista de la Sociedad Espafiola de Enfermeria
Geriatrica y Gerontoldgica, ISSN 1134-928X, Vol. 29, N2. 2, 2018, 79-82.

11 ChuCH, Yee A, Stamatopoulos V (2022). Poor and Lost Connections: Essential Family Caregivers’ Experiences Using Technolo-
gy with Family Living in Long-Term Care Homes during COVID-19. Journal of Applied Gerontology, 41(6), 1547-1556. https://
doi.org/10.1177/07334648221081850
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Taula 1. Necessitats i descripcio.

DIMENSIO CATEGORIA EXPLICACIO

Neteja, alimentacio, etc.

Medicacio, cures, gestidé del dolor, simptomes, etc.

Agenda d’activitats, planificacié de cites, etc.

Suport per afrontar les dificultats de les cures.

Assistencia formal de proveidors de cures de salut
TASQUES amb la finalitat d’atendre el pacient al domicili i no
DIARIES en una institucio.

pacients amb MA i familiars cuidadors.

Intercanvi d’informacio entre professionals sanitaris,

Adaptacié de I’habitatge on viu la persona amb MA
per donar resposta a les seves necessitats i facilitar
I'atencio per part de la persona cuidadora.

Despeses economiques relacionades amb el rol
de la persona cuidadora.

SALUT snestar del cos i qualitat de vida.

PERSONAL "™ '
port, comprensio i companyia.

elacié amb

a persona amb MA Comprensid i adaptacio de la relacio.

elacié amb la resta Afrontament i gestié dels canvis

SALUT SOCIAL e la familia en les dinamiques familiars.

(RELACIONS /

ENTORN SOCIAL) elacié amb les amistats Canvis en les relacions amb el cercle amical.

onciliacié

e responsabilitats Treball, familia, cura de la persona amb MA.

I-licitud d’ajudes, suport psicologic, professional
itari, etc.

yspital de dia, centre de dia, associacions
familiars, residéncies, ajuda a domicili, etc.

ACCES A Ll’\ ogressio i caracteristiques especifiques
INFORMACIO | la malaltia neurodegenerativa per poder
ELS RECURSOS ancgar decisions.

D’APRENENTATGE

ormacio actualitzada sobre la malaltia com
5 simptomes fisics, psicologics i conductuals,
ogressio, fases, etc.

ormacio actualitzada sobre la regulacio legal.
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03/ El perfil de la persona
cuidadora en l'estudi

Les participants son dones cuidadores d’entre 60 i 65 anys que fa entre 3i 5 anys
gue cuiden els seus pares, mares o conjuges amb qui conviuen.

® Persones cuidadores de menys de 60 anys: solen ser dones (82%)
gue cuiden del seu pare o mare (80%). Si bé una mica més de la meitat
no conviu amb ells (55%), les que si que ho fan (45%) hi conviuen des
de fa més de 5 anys (79%).

® Persones cuidadores de més de 60 anys: solen ser homes (57%) i
dones (43%) que cuiden del seu conjuge (78%) amb qui conviuen
(96%) des de fa més de 5 anys (93%).

El perfil sociodemografic de les participants als grups de discussio (n = 22)
correspon a dones (n = 14) de 64 anys de mitjana (la més jove en té 27 anys i la
més gran 81) que cuiden els seus conjuges (n =15).

Respecte a Pus que fan de la tecnologia, les persones cuidadores utilitzen
dispositius tecnologics per accedir a informacio sanitaria. Usen més el mobil per
fer gestions i consultes relacionades amb la salut de la persona amb MA que per
a gestions i consultes relacionades amb la propia salut. El dispositiu tecnoldgic
de preferéncia per fer consultes i gestions de salut relacionades amb la persona
amb MA és l'ordinador per davant del mobil. Els dos son utilitzats per interactuar
amb el sistema sanitari i buscar informacié en linia. No obstant aixo, el mobil
s’utilitza més per seguir tasques que 'ordinador.

Usen el mobil per accedir a aplicacions i recursos web per informar-se i prendre
decisions com a persones cuidadores de familiars amb MA i les troben Utils.
Els altres dispositius que utilitzen en el desenvolupament d’aquest rol son
principalment la tauleta i dispositius GPS.

La gent que no les usa o no les troba Uutils és perquée no coneix recursos on
informar-se o prendre decisions com a persona cuidadora, o no els semblen fiables,

INFORME TECNIC 2023 7



intuitives o interessants. Unes altres limitacions importants en I’'Us de la tecnologia
son la preocupacio per la seguretat i la falta de coneixements tecnoldgics. D’altra
banda, quan s’avalua com ajuda la gent que percep les aplicacions i recursos web
com a utils en les seves necessitats, s’observa que I'ajuda proporcionada per I'Us
d’aguestes eines no n‘equipara la importancia.

A partir de les dades obtingudes en 'analisi quantitativa i qualitativa, s’identifiquen
quatre ambits principals de necessitats:

&

1

Accés a
informacio
sobre la
malaltia, suport
professional
i serveis socials.

7

2

Supervisio i
suport en les
tasques de cura.

L

3

Guia i suport
en la relacié
amb la persona
diagnosticada
d’Alzheimer.

q 'CE

4

Accés a una
xarxa de suport
de gentenla
mateixa situacid
O gue puguin
oferir guiatge.
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04/Principals dimensions
i categories identificades

La puntuacié mitjana per dimensions mostra que l'accés a la informacio i els
recursos d’aprenentatge és la més important (4,4), seguida de les tasques
diaries (4,2), la (4,1 i la salut personal (4,0).

Tasques

diaries

Les dues necessitats més importants tenen a veure amb rebre acompanyament
i assisténcia. La més valorada, per més de la meitat dels enquestats, és
rebre supervisio 1 suport en les tasques de cura (higiene, alimentacid, cures
d’infermeria i fisiques, gestid del dolor, etc.) (4,5) seguida de l'organitzacio

(planificacié de visites médiques, medicacid, etc.) (4,4) i, finalment, la relacio
amb els professionals dels serveis formals (4,3).

Grafic 1. Tasques diaries: distribucio de la importancia per categories.

Adaptacié

de 'habitatge 6%

Costos financers 49%

Cures directes 57%

Tasques

domestiques A%

Relacié amb

els professionals 63%

Organitzacio

64%

Rebre ajuda
d’altres persones

66%

Supervisio i suport

67%
en les tasques

0% 20% 40% 60% 80%
. Gens important (1) Molt important (5)
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Si analitzem les categories de necessitats segons els grups d’edat, les persones
de menys de 60 anys troben més important cada categoria de necessitats
(Supervisid i suport, 71%; Organitzacio, 88%; Relacid amb els professionals
dels serveis formals, 95%, respectivament) que les que en tenen més de 60
(Supervisid i suport, 60%; Organitzacio, 76%; Relacio amb els professionals dels
serveis formals, 78%, respectivament).

Tots els enquestats de menys de 60 anys han atribuit una puntuacid d’importancia
superior a 3 en la categoria de supervisio i suport en les tasques diaries.

Grafic 2. Tasques diaries: distribucio de la importancia per grups d’edat.

I | Adaptacié
Elu:q de Phabitatge

D ~

Majors de 60 anys 42

Menors de 60 anys 48%

Rebre ajuda
d’altres persones
Majors de 60 anys 59%

Menors de 60 anys 75%

v—| Supervisio i suport

 —

v—] en les tasques

Majors de 60 anys 62%
Menors de 60 anys 74%
0% 20% 40% 60% 80%

. Gens important (1) Molt important (5)
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100%

Salut
personal

Les persones cuidadores han identificat com a més important la salut psicologica
(4,2) per davant de la salut fisica (4).

Grafic 3. Salut personal: distribucioé de la importancia per categories.

Salut fisica 45%

Salut psicologica 59%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

. Gens important (1) Molt important (5)

QR Salut
social

La categoria amb una puntuacid més alta elegida pels participants és la
relacio amb la persona que cuida (4,4), seguida de prop per la conciliacio de
responsabilitats (4,2) i la relacié amb la resta de la familia (4,1).

Grafic 4. Salut social: distribucié de la importancia per categories.

Relacié amb * 27% 37%

les amistats

Relacié amb

T 24% 52%
la resta de la familia

Conciliacio 23% 54%
de responsabilitats |

Relacié amb
la persona amb MA 25% 60%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

. Gens important (1) Molt important (5)
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Les persones enquestades de menys de 60 anys troben més important la con-
ciliacio de responsabilitats (66%) que no pas les que en tenen més de 60 (44%).

Grafic 5. Salut social: distribucié de la importancia per grups d’edat.

IO Conciliacié
de les responsabilitats

Majors de 60 anys 26% 44%

Menors de 60 anys

19% 66%
0% 20% 40% 60% 80%
. Gens important (1) Molt important (5)

Accés a la informacio
i els recursos d’aprenentatge

Totes les categories de necessitats tenen puntuacions molt altes quant a la im-
portancia atribuida pels enquestats. La gue han puntuat més baixa és la informa-
cio d’eines juridiques (4,2), mentre que la més alta és la informacio sobre la MA
(4,6), seguida de 'evolucié de la malaltia per tal d’anticipar decisions (4,5) i la

informacioé sobre suport professional (4,5).

Grafic 6. Accés a la informacio i els recursos d’aprenentatge:
distribucié de la importancia per categories.

Informacio:

) [N 55%
eines juridiques

Informacio:

serveis formals CED

Informacio:

suport professional Sl

Informacio:
evolucié de la malaltia 67%

Informacio:
malaltia d’Alzheimer 75%

0% 20% 40% 60% 80%

. Gens important (1) Molt important (5)
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100%

100%

Les persones de menys de 60 anys troben més important la informacidé sobre
eines juridiques (85%) i serveis formals (92%) que no pas les que en tenen més

(77% i 85%, respectivament).

Grafic 7. Accés a la informacid i els recursos d’aprenentatge:
distribucio de la importancia per grups d’edat.

Eines
=% juridiques
Majors de 60 anys 51%

Menors de 60 anys 62%

L
N

Serveis
formals

nnn

(oo

Majors de 60 anys 58%

Menors de 60 anys 71%

0% 20% 40% 60% 80%

. Gens important (1) Molt important (5)

Responent a les categories més importants per les persones cuida-
dores, I'eina tecnologica haura d’integrar recursos d’informacio, donar
suport en la gestio de tasques de cura i oferir suport en la relacio amb
la persona amb MA.

INFORME TECNIC 2023
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Quan els enquestats han seleccionat les 3 necessitats més importants d’una
mateixa llista, independentment de la classificacid d’aquestes, la salut psicologica

ha resultat la més important (61%).

Grafic 8. Seleccié de les tres necessitats més importants

Salut psicologica
Rebre ajuda d’altres persones

Supervisio i suport
en les tasques

Salut fisica
Conciliacié de responsabilitats

Informacio:
evolucio de la MA

Informacio: malaltia
dAlzhemier

Relacié amb
la persona amb MA

Costos financers
Organitzacio
Cures directes

Relacié amb els professionals
dels serveis formals

Tasques domestiques

Informacio:

suport professional 8%

Informacio:

serveis formals 7%

Relacio amb la familia 7%

Informacio:
eines juridiques 6%
Relacié amb

les amistats 4%
Adaptacio
de I'habitatge 3%

0%

14

15
14

139

139
1%
1%
1%

21%

20%
%

0,
0)

20%

40%

61%

. Salut personal
. Tasques diaries
Salut social

Accés a la informacié
i els recursos
d’aprenentatge

60%
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Sentiment
de solitud

Una altra categoria identificada com a necessitat és la sensacid d’aillament que
sovint experimenten les persones cuidadores de familiars amb MA.

L’aillament social i el sentiment de no sentir-se compresos és una experiéncia
recurrent tant per la dependéncia del familiar amb MA com pel canvi en les
relacions que experimenta la persona cuidadora amb l'entorn.

/

‘ Home (74)
conjuge

“Parlar amb persones que
estan en la mateixa situacio”
[...] “La gent et diu: ‘quina
pena’. Després potser parlen
amb la teva dona, i segueixen
el fil de la conversa i quan
marxen ella pregunta qui era?
Després a tu et diuen: ‘escolta,
que bé, jo I'he trobat molt bé".”

4 N

‘ Dona (67)

conjuge

“La solitud potser és el que més
costa [...] Cada cop costa més
sortir amb amics perque estas
meés pendent. Et sap greu que
es vegin forcats a menjar amb
una persona que potser es posa

a menjar amb les mans.” /

Aqguest aillament fa que els reptes del dia a dia puguin ser més aclaparadors i

costi sentir-se entés i escoltat.

-

‘ Home (69)
conjuge

problemes que tots tenim.”

"Al barri vam anar a una fundacid. Jo era I'unic cuidador d’algu
amb Alzheimer. Per tant, jo no podia parlar perque el meu
problema era només meu. Aqui m'agrada perque escolto els

~
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05/ Us de 1a tecnologia

a) Competeéncies tecnologiques

L’enquesta és en format en linia, motiu pel qual les competéncies tecnoldgiques
de les persones que I’'han respost han de ser altes, sobretot tenint en compte que
es feia arribar per correu electronic i calia obrir un enllac extern.

Pel que fa als membres participants dels grups de discussid, es va abordar
"autopercepcid de les seves competencies tecnoldgiques de manera explicita,
ja que 3 dels 4 grups van ser presencials i hi van participar gent d’'un programa
grupal de suport a les persones cuidadores que només es fa en format presencial
(grups terapeéutics).

Tots els participants utilitzen el mobil diariament i s’autoavaluen de I'l al 5, sent I'l
el nivell inicial i 5 el professional. La majoria (10/15) va valorar-se del 3 cap amunt.
Dels que no van contestar (n = 7), 3 van ressaltar els riscos que veien a I’'ds de la
tecnologia.

‘ Dona (60)
conjuge

K ‘ Home (76) \
conjuge

“Jo també em sento comode;
l’nic que tens temor de posar-
te en un lloc on t'agafin dades;
per tant, em retrec. Quan em

“A mi el mobil no m'ofereix
seguretat.”

comencen a demanar dades de ‘ Dona (80)

la meva persona, és complicat conjuge

que ens fiem per totes les

coses que passen, clar’” “Em fa por (I'us del mobil).”

J
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b) Adopcid de la tecnologia
en la salut personal i del familiar
amb MA

Les persones enquestades utilitzen el mobil per a glestions relacionades amb
la seva salut (66%), per a qlestions mediques relacionades amb la salut de la
persona que cuiden (74%) i per informar-se i prendre decisions com a persona
cuidadora (65%). Aguest Us canvia segons 'edat: els de menys de 60 anys ho fan
més per informar-se i prendre decisions (76%) que els que en tenen més (57%).

Pel que fa a I'Us de la tecnologia per a questions mediques relacionades amb
la salut de la persona que cuiden, utilitzen més l'ordinador (92%) que el mobil
(74%).

Els participants dels grups de discussido usen més el mobil que els altres dispo-
sitius.

c) Gestions i consultes de salut

Les persones enquestades que utilitzen el mobil per a qiiestions relacionades
amb la seva salut (66%), 'usen principalment per interactuar amb el sistema
sanitari (76%), contactar amb familiars (66%) i buscar informacio de salut en linia
(55%), pero no tant per a un seguiment diari. Les persones de menys de 60 anys
l'utilitzen molt més per buscar informacid de salut en linia (68%) que no pas les
persones que en tenen més (37%).

Les persones cuidadores de familiars amb MA usen més el mobil per a les
necessitats de salut del familiar (74%) que no pas per a la propia salut (66%).
Utilitzen el mobil principalment per interactuar amb el sistema sanitari (89%),
seguir tasques (65%) i buscar informacid de salut en linia (55%). No obstant aixo,
no l'usen tant per seguir I'estat del seu familiar de manera diaria (20%).

Per a les tasques relacionades amb les necessitats de salut del familiar amb
MA utilitzen més Pordinador (92%). Les gestions i consultes més habituals
estan relacionades amb interactuar amb el sistema sanitari (84%) i fer consultes
mediques (67%), seguides de buscar informacid de salut en linia (66%). Aixo
no obstant, no l'usen tant per al seguiment de tasques (49%) ni per a 'accés a
programes de salut (26%).

INFORME TECNIC 2023 17



Els participants del grup de discussidé enumeren principalment I'ds de WhatsApp,
correu electronic, Google Calendar, alarmes i La Meva Salut. Aquestes eines estan
associades amb activitats d’organitzacid, comunicacid amb el sistema sanitari i
recepcid d’'informacio rellevant.

d) Altres dispositius, gestions i consultes

Només un 32% diu utilitzar altres dispositius en el desenvolupament del seu rol
de cuidador o cuidadora, els més estesos dels quals son la tauleta (59%) i el GPS
(31%). Quan se’ls pregunta quins altres hi afegirien, la majoria de respostes (n =16)
fan referéncia a dispositius de monitoritzaciéo com ara cameres (n = 7).

Si bé la majoria de gestions i consultes médiques estan relacionades amb
interactuar amb el sistema sanitari, fer tasques de seguiment de gestions i buscar
informacid de salut en linia, els enquestats també han afegit com a gestions
importants:

— B
5 i
Al mobil A Pordinador

El contacte amb la resta L’accés a programes formatius
de la familia, i el control com a persona cuidadora.
i monitoritzacié del familiar
amb MA.
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06/Percepcio d’utilitat
dels recursos digitals
(aplicacions i web) per
les persones cuidadores

Observem una disparitat entre la importancia atribuida a cada categoria de ne-
cessitats i la utilitat percebuda de les aplicacions i recursos web que utilitzen.

Tasques diaries

Les aplicacions i recursos web que utilitzen semblen ser moderadament Utils per
dur a terme tasques d’organitzacid i per a la relacié amb els professionals dels
serveis formals. Per contra, els recursos disponibles no cobreixen suficientment
les necessitats de la supervisio i suport en les tasques, aixi com l'accés a rebre
ajuda d’altres persones. També presenta una gran dissociacié l'ajuda de la
tecnologia en les tasques domeéstiques, les cures personals, la gestid de costos
financers i 'adaptacié de I’habitatge.

Grafic 9. Tasques diaries: utilitat percebuda de les aplicacions i recursos web
en comparacio amb la importancia de cada categoria.

Supervisio i suport 3
en les tasques 4,5

3,9

PR * 4,4

Relaciéo amb
els professionals

Rebre ajuda
d’altres persones

Tasques
domestiques

Cures personals
Costos financers

Adaptacio
de 'habitatge
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Salut personal

Les aplicacions i recursos web que utilitzen per prendre decisions com a persones
cuidadores no arriben a cobrir les seves demandes pel que fa a necessitats en la
seva salut psicoldgica i fisica.

Grafic 10. Salut personal: utilitat percebuda de les aplicacions i recursos web en
comparacio amb la importancia de cada categoria.

Salut psicologica

Salut fisica

Utilitat . Importancia

relaciéo amb la persona amb MA

relaciéo amb la resta de la familia

Salut social

Els recursos digitals sén insuficients en una de les categories de necessitats més
importants, la relaciéo amb la persona amb MA.

Grafic 11. Salut social: utilitat percebuda de les aplicacions i recursos web en
comparacié amb la importancia de cada categoria.

Guia i acompanyament en la

Conciliacio

de responsabilitats

Guia i acompanyament en la

Guia i acompanyament en la
relacio amb les amistats

Utilitat . Importancia

20 INFORME TECNIC 2023

Accés a la informacio
I els recursos d’aprenentatge

L’accés a la informacio i els recursos d’aprenentatge sobre la MA és la categoria
de necessitats més important i la que més coberta es troba per les aplicacions i
recursos web utilitzats. No obstant aix0, no es troben tan cobertes les categories
d’accés a la informacid sobre suport professional, serveis formals, evolucid de la
malaltia i, especialment, informacid sobre eines juridiques en la MA.

Grafic 12. Salut social: utilitat percebuda de les aplicacions i recursos web en
comparacié amb la importancia de cada categoria.

. - 4
Maisitio clis el * 4,6

Suport professional 4,5

3,5
Serveis formals 3,4
# 4,5
#&4
3,2

Evolucié de la malaltia
per anticipar-se 4

4
Eines juridiques en la MA 4.2
7 2 3 4 5

Utilitat . Importancia

Existeix una notable diferéncia
entre la importancia de

les necessitats puntuades

per les persones cuidadores

i el suport que els
proporcionen les eines
tecnologiques que utilitzen.
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El 85% dels enquestats que diuen utilitzar aplicacions i recursos web per infor-
mar-se i prendre decisions com a persona cuidadora les considera Utils. Aixd no
obstant, la puntuacid mitjana de la utilitat per a cada necessitat és de 3 sobre 5.
Si observem la puntuacid per a cada dimensié de necessitats:

Utilitat Apps i recursos web

=N Tasques diaries I 2,9

.

o) Salut personal
Els ajuda lleugerament en

g®) Accés a la informacio . 35

Puntuacio mitjana:

Només els ajuda en el cas de
'organitzacio (3,9) i la relacié amb
professionals de serveis formals (3,5).

W

la seva salut psicologica (3,1)
més que en la salut fisica (2,9).

2,9
Els serveix com a guia

i acompanyament en la relacio
amb la persona amb MA (3).

i els recursos
d’aprenentatge

L’accés a la informacid i els recursos
d’aprenentatge és el grup

de necessitats on les aplicacions

i recursos web que utilitzen sén
més utils, sobretot, per accedir

a informacid sobre la malaltia
d’Alzheimer (4).

7 2 & 4

Gens util Molt util
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5

Els que no les utilitzen o no les troben Utils és perqué no coneixen aplicacions o
recursos web destinats al seu col-lectiu on buscar informacié i fonamentar les
seves decisions (61%). Altres motius sén que les aplicacions o recursos web no
els semblen intuitives, fiables o interessants (21%) i que els costa utilitzar-les
(20%).

Els participants del grup de discussio, quan se’ls pregunta sobre les limitacions
i riscos que troben en I'Us de la tecnologia, anomenen principalment les
preocupacions en relacié amb la seguretat (proteccié de dades, privacitat
personal i exposicié d'informacid sensible), seguides de la falta de competéncies
digitals. Els de més de 60 anys sén el grup d’edat que més mencions ha fet sobre
les limitacions i riscos en I'Us de la tecnologia i, a més, també acumulen més
comentaris de la falta de competencies tecnoldgiques (on els de menys de 60
anys no han fet cap aportacio).

Conclusions

Si bé actualment la gran majoria de persones cuidadores de familiars amb MA
utilitzen la tecnologia per informar-se i prendre decisions en el seu rol de perso-
na cuidadora, i les aplicacions i recursos web que utilitzen els semblen Utils, hi
ha una gran distancia entre la importancia que donen a certes categories de ne-
cessitats i 'ajuda que suposen les
eines tecnoldgiques que utilitzen.

Aquesta diferéncia és notable en Atenent a les puntuacions
totes les dimensions analitzades . < .

(tasques diaries, salut personal i SObre la lmportaHCIa de les

salut social). categories de necessitats,

l'eina a desenvolupar

ha d’integrar recursos

d’'informacio, tenir eines

de suport en la gestio de

tasques diaries i oferir

suport emocional a les

persones cuidadores.
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