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Resumen

Existe una variedad de herramientas tecnoldgicas que pueden brindar apoyo a los cuidadores
familiares de personas con Alzheimer (EA). Con el tiempo, las necesidades de los que cuidan
son diferentes y cambiantes en cuanto al apoyo tecnoldgico. Asi, algunas personas pueden
priorizar funciones de seguridad, mientras que otras pueden enfocarse en recursos de infor-
macion y apoyo, o en herramientas de comunicacién que les permitan mantenerse conecta-
das con otras personas cuidadoras y evitar el aislamiento.

El objetivo de este estudio es identificar y entender estas necesidades para desarrollar solu-
ciones tecnoldgicas especificas orientadas a este colectivo.

Para ello, se ha enviado una encuesta a 200 personas y se han analizado las categorias de
tareas relacionadas con el cuidado segun el perfil sociodemografico del cuidador.

El resultado es un catalogo exhaustivo de las necesidades de los familiares cuidadores que
se complementa con la evaluacion del uso del dispositivo movil por parte de este colectivo
para dar respuesta a dichas necesidades.
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1.Introduccion

La enfermedad de Alzheimer (EA) es una enfermedad neurodegenerativa mas frecuente; sus
causas son complejas, existen factores de riesgo genéticos y ambientales, y solo en menos
del 1% de los casos tiene una herencia autosémica dominante. En la actualidad, en Espafia,
hay mas de 900.000 personas que sufren demencia, principalmente causada por la enferme-
dad de Alzheimer (Molinuevo et al., 2018).

La progresién natural de la enfermedad se distingue por diversas etapas o fases, con distintos
sintomas que pueden ser cognitivos, funcionales, conductuales o de motricidad.

La enfermedad de Alzheimer tiene un impacto sobre el nucleo familiar porque en la mayoria
de los casos el cuidado recae sobre los familiares mas cercanos, como por ejemplo la pareja
o los hijos.

El familiar que asume la responsabilidad del cuidado es definido como cuidador principal y
suministra cuidados de larga duracion sin poseer una formacion formal, ni percibir compen-
sacién econdmica (Carretero—Gomez et al., 2006). Lloyd et al. (2019) especifica que, en el
caso de cuidadores principales de personas con enfermedad de Alzheimer, se proporcionan
cuidados continuos, complejos y cambiantes, que requieren conocimientos y habilidades es-
pecificas, asi como esfuerzo fisico. Esto implica sacrificios personales y profesionales y suele
ser una fuente importante de estrés que afecta la salud y la calidad de vida del cuidador.

En este articulo nos interesa identificar las necesidades especificas de los cuidadores fami-
liares y conocer el uso o la usabilidad del mévil para dar respuesta a las mismas. Al identificar
sus necesidades y preferencias especificas, se pueden implementar herramientas tecnolégi-
cas personalizadas que optimicen el estado animico y fisico del cuidador y, en consecuencia,
que mejoren el cuidado hacia su familiar con Alzheimer.

Las necesidades de los cuidadores familiares y la tecnologia

La literatura existente ha abordado ampliamente las necesidades de los cuidadores en rela-
cion con las nuevas tecnologias. Segun Leng et al. (2020), la tecnologia puede contribuir a
reducir el nivel de sobrecarga de los cuidadores, mejorando la calidad de vida del nucleo
familiar.

Las familias cuidadoras pueden necesitar distintos tipos de apoyo, como el emocional, el
informativo o el instrumental, que comprende el soporte profesional, la organizacion de las
tareas del cuidado y la automatizacion de la casa, entre otros aspectos.

Sin embargo, las investigaciones realizadas se centran sobre una tipologia concreta de so-
porte: el apoyo emocional. Varios autores (Deekens et al., Alves et al. Frias et al.) han inves-
tigado como las tecnologias de la informacion y comunicacion (TIC) como, por ejemplo, las
aplicaciones de mensajeria y las videollamadas, pueden facilitar la comunicacion entre los
cuidadores y los profesionales de la salud, previniendo asi el aislamiento del cuidador.

Estas herramientas pueden ayudar a coordinar las tareas de cuidado, compartir informacion
meédica y recibir orientacion o apoyo emocional de manera remota a través intervenciones
especificas. Deekens et al., (2019) han examinado el uso de las TIC por parte de los cuida-
dores familiares de personas con demencia. Sus investigaciones indican que las TIC pueden
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ayudar a los cuidadores en la gestion y reduccién del estrés, al recursos y sustento emocional
a través de plataformas en linea y comunidades virtuales. En este sentido, estas herramien-
tas, las plataformas en linea y las comunidades virtuales, han demostrado ser recursos va-
liosos para los cuidadores, ya que pueden beneficiarse de grupos de apoyo, recursos edu-
cativos y consejos practicos.

Estas tecnologias proporcionan, ademas, un espacio seguro para compartir experiencias,
expresar preocupaciones y recibir orientacién emocional, lo que puede aliviar el estrés y la
sensacion de soledad experimentados por los cuidadores.

En su publicacién, Alves et al. (2020), estudia las intervenciones psicoeducativas en el hogar
para el manejo de los cambios de comportamiento en personas con demencia. En su revi-
sidn, no analiza las intervenciones en términos de resultados comparables, pero resulta de
utilidad para este estudio poder averiguar la existencia de distintas intervenciones y sus be-
neficios para las familias cuidadoras.

A pesar de los avances mencionados, aun no se ha logrado disefiar un plan integral en res-
puesta a las necesidades expresadas por los cuidadores (Frias et al., 2020). En Espafia, no
todos los entornos de atencion especializada para personas con EA ofrecen programas edu-
cativos para los cuidadores con el fin de mejorar su cuidado diario. La atencion a las necesi-
dades inmediatas del cuidador y de la persona con EA es una prioridad, pero hay que tener
en cuenta la naturaleza del proceso de la enfermedad y el fortalecimiento de los recursos
necesarios para responder a las necesidades especificas de las familias.

2. Objetivos y metodologia
Los objetivos de esta investigacion son:

» |dentificar y clasificar las necesidades del cuidado de personas con Alzheimer
* Analizar las necesidades de los cuidadores de personas con Alzheimer en relacién
con el uso del dispositivo movil.

El presente trabajo es una investigacion aplicada y exploratoria, ya que se enfoca en la
recopilacion y analisis de datos con el propésito de abordar problemas y necesidades espe-
cificas en un colectivo vulnerable de la sociedad.

Para el analisis de necesidades se utiliza una técnica de investigacion cuantitativa me-
diante el disefio de una encuesta ad hoc de 27 preguntas. La encuesta, anénima, se envid
por correo electronico a una poblacion elegible de personas cuidadoras extraida de la base
de datos de la Fundacién Pasqual Maragall. Los criterios de elegibilidad son se er cuidador/a
familiar de una persona con Alzheimer en el momento de responder al cuestionario y
tener mas de 18 afnos. El envio se realiz6 a 2.384 personas y con un nivel de confianza de
90% y un margen de error del 6%, se obtiene una muestra de final de 210 personas cuida-
doras analizadas en este estudio. El analisis cuantitativo de los datos obtenidos de la en-
cuesta se ha realizado a través de un analisis descriptivo y andlisis bivariable realizados con
el software R.

La estructura de la encuesta se ha formulado siguiendo la clasificacion de necesidades
de las personas cuidadoras propuesta en la investigacién de Queluz, et al. (2020), a la cual
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hemos afiadido mencion especifica a las informaciones sobre la EA (Tabla 1). En la estruc-
tura de las preguntas de la encuesta se ha utilizado la escala Likert, especificando algunas
subcategorias para facilitar la autoadministracion de la encuesta en formato online.

TABLA 1. CLASIFICACION DE NECESIDADES

Dimensién Categoria / Necesidad

Explicacion / Ejemplos

Tareas domésticas

Limpieza, alimentacién, etc.

Curas fisicas, de enfermeria o
personales

Medicamentos, curas, gestion del dolor y sintomas, etc.

Organizacion

Agenda de actividades, planificar citas, etc.

Recibir ayuda de otras personas

Soporte para afrontar las dificultades de los cuidados.

Supervisidn/soporte en tareas de
cuidado

Asistencia formal de proveedores de cuidados de salud a domicilio con
el fin de atender al paciente en el hogar en vez de en un entorno hospi-
talario o clinico.

Tareas del cui-

dado o )
Relacion con profesionales de

servicios formales

Intercambio de informacién entre profesionales sanitarios, pacientes
con Alzheimer y familiares cuidadores.

Adaptacion de la vivienda

Adaptacién de la vivienda donde vive el familiar o allegado para dar
respuesta a sus necesidades y facilitar la atencion del cuidador para el
desarrollo de sus tareas.

Costes financieros

Costes financieros relacionados con el cuidado

Salud fisica

Bienestar del cuerpo, calidad de vida

Salud personal
Salud psicolégica

Apoyo, comprension y compaiiia.

Relaciéon con el familiar con EA

Comprension y adaptacion de la relacion

Salud social (Re- Relacién la familia

Afrontar y gestionar cambios en las relaciones familiares

laciones/entorno
social) Relacion con amistades

Cambios en las relaciones con amigos/as

Conciliacién de responsabilida-
des

Trabajo, familia, cuidado del familiar o allegado con EA.

Informacién sobre apoyo profe-
sional

Solicitud ayudas, apoyo psicoldgico, profesional sanitario, etc

Informacion sobre servicios for-

Acceso a Cono- males

cimiento y Herra-

Centro de dia, asociaciones de familiares, residencia, ayuda a domici-
lio, etc

mientas de Informacion sobre la EA

Aprendizaje Planificacion de futuro

Informacion actualizada sobre
herramientas juridicas

Informacion actualizada sobre la regulacion legal

FUENTE: Queluz, et al. (2020)
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3. Resultados

Del total que personas que contestaron a la encuesta (n=229), se descartaron aquellos
que no se identificaron como cuidador/a principal (n=19). Esto puede ser debido al falleci-
miento del familiar o por no identificarse como cuidador, por compartir responsabilidades de
cuidado con otras personas o por haber institucionalizado al familiar. Se analizaron los datos
de las personas elegibles (n=210).

3.1 Perfil Sociodemografico

Como puede verse en la Tabla 2, el perfil sociodemografico de las personas cuidadoras
que cumplen los criterios de elegibilidad (n=210) corresponde a mujeres cuidadoras de 60
afnos de media, que llevan entre 3 y 5 afios cuidando a sus padres/madres, con quienes viven
desde hace mas de 5 afios.

TABLA 2. ENCUESTA: CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LA MUESTRA

Total %

Persona cuidadora

N 229

No 19 8,3%

Si 210 91,7%
Edad

N 194

Media (DE) 60,4 (12,3)

IC 95% (58,7; 62,1)

Mediana (Min ; Max) 58,7 (13,9; 85,4)

P25 ; P75 52,5; 70,3
Sexo

N 210

Hombre 76 36,2%

Mujer 134 63,8%
Tiempo de cuidado

N 210

Hasta 2 afios 0 menos 56 26,7%

De 3 a 5 afios 83 39,5%

Mas de 5 afios 71 33,8%
Parentesco

N 210

Hijo/a 104 49,5%

Coényuge/pareja 86 41,0%

Otro familiar 12 5,7%

Hermano/a 4 1,9%

Sobrino/a 3 1,4%

Nuera/Yerno 1 0,5%
Convivencia

N 210

No 63 30,0%

Si 147 70,0%
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Total %
Tiempo de convivencia
N 138
Hasta 2 afios 0 menos 0 (0,0%)
De 3 a 5 afios 14 (10,1%)
Mas de 5 afios 124 (89,9%)

FUENTE: ELABORACION PROPIA

Analizando la muestra segun grupos de edad, vemos en el grafico 1 que en el grupo de <60
afos hay una mayor proporcion de mujeres cuidadoras (82%), mientras que en el grupo de
>60 hay una mayor proporcién de hombres cuidadores (57%). A nivel de relacién familiar, en
el grupo de menores de 60 afios nos encontramos con un numero mayor de personas que
cuidan a sus padres, mientras que en el caso de tener 60 afios 0 mas, cuidan de sus parejas
(Grafico 2).

GRAFICO 1. GRUPOS DE EDAD POR GENERO GRAFICO 2. GRUPOS DE EDAD POR RELACION FAMILIAR
100% 100%
827 80% 78%
80% 80%
0,
60% o1% 60%
43%
40% 40%
18% 19%
20% ° 20% %
0% 0% - -
Hombre Mujer Hijo/a Cényuge/pareja Otro familiar Otros/as
FUENTE: ELABORACION PROPIA FUENTE: ELABORACION PROPIA
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En la muestra analizada, las personas cuidadoras de 60 afios 0 mas, conviven con quien
cuidan en el 96% de los casos (grafico 3), siendo en el 93% de ellos, de mas de 5 afios
(grafico 4).

GRAFICO 1. CONVIVENCIA POR GRUPOS DE EDAD GRAFICO 2. TIEMPO DE CONVIVENCIA POR GRUPOS DE EDAD

100% 96% 100% 93%

79%
80% 80%

60% 55% 60%
45%
40% 40%
21%

20% 20%
° 0% 0%
0%

0%
No convive Si convive Hasta 2 afios o De 3 a 5 afios Mas de 5 afios
menos

m< 60 afios ®> 60 afios m< B0 afios = > 60 afios

FUENTE: ELABORACION PROPIA FUENTE: ELABORACION PROPIA

3.2. Las necesidades de las personas cuidadoras

A continuacion, exponemos los resultados del analisis realizado en funcion de las dimensio-
nes referidas en la tabla 1.

3.21 Tareas diarias relacionadas con el cuidado

Dentro de la dimension referida en la Tabla 1 “Tareas del Cuidado”, las categorias “Supervi-
sion/apoyo en las tareas del cuidado” (67%) y “Recibir ayuda de otras personas” (66%) son
las mas importantes para las personas cuidadoras. En el grafico 5 se detallan los porcentajes
obtenidos para cada una de las categorias de esta dimension.

Si analizamos las categorias de necesidades relacionadas a las Tareas del Cuidado (primera
dimension analizada) segun grupos de edad, existen diferencias entre la necesidad de adap-
tacion de la vivienda; recibir ayuda formal o informal de otras personas y en la supervi-
sidn/apoyo en las tareas de cuidado.

En la adaptacién de la vivienda, las personas cuidadoras menores de 60 afos lo encuen-
tran mas importante que las de 60 afios o mas (71% las menores de 60 afnos y 60% las
mayores).

En el hecho de recibir ayuda de otras personas el grupo de menos de 60 afos lo considera
mucho mas importante como necesidad (88%) que el grupo de mayores de 60 afos (76%).

Por ultimo, en el caso de la supervision en tareas de cuidado, las personas menores de
60 anos la consideran una necesidad importante (95%) y las mayores de 60 afios algo menos
(78%).



Analisis de las necesidades de las personas cuidadoras de familiares con Alz-
heimer que se pueden cubrir con la tecnologia

GRAFICO 3. PUNTUACION DE LAS NECESIDADES REFERENTES A LAS TAREAS DEL CUIDADO

Adaptacion de la vivienda de tu

familiar o allegado 9% 14% 20% 46%
Cose rarcers oo o ion o 9%
Realizacion de Tareas domésticas 11% 21% 57%
perbetmabll B 6% s s s
e o geserdes e PR o3
Organizacion 3% 11% PAVS 64%
Recibir ayuda de otras personas 5% 16% 66%
Supervisiénd/glog&rdtaedin las tareas 6% 7% 19% 67%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

1 nadaimportante =2 m3 m4 ®5muyimportante

FUENTE: ELABORACION PROPIA

3.2.2 Salud personal

En la dimensién de las necesidades relacionadas con la Salud Personal, la salud psicolo-
gica (59%) asume un papel mas importante que la salud fisica (45%), tal y como podemos
ver de forma detallada en el Grafico 6.

GRAFICO 4. PUNTUACION DE LAS NECESIDADES REFERENTES A LA SALUD PERSONAL

Tu salud fisica desde que asumes el papel de persona cuidadora 20% 23% 45%
Tu salud psicolégica desde que asumes el papel de persona cuidadora 7%  12% 19% 59%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

1 nada importante ®2 =3 ®m4 ®5 muy importante

FUENTE: ELABORACION PROPIA
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3.2.3 Salud social
En la dimensién de Salud Social la principal necesidad hace referencia a la relacién con la

persona a quien cuidan, como se puede ver en el grafico 7.

GRAFICO 5. PUNTUACION DE LAS NECESIDADES RELACIONADAS CON LA SALUD SOCIAL

Relacién con tus amistades 23% 27% 37%

Relacion con tu familia aparte de la persona a quien cuidas 12% 24% 52%
Conciliacién de responsabilidades 13% 23% 54%

Relacion con tu familiar o allegado 9% 25% 60%

0% 20% 40% 60% 80% 100%
| nada importante ®2 =3 m4 ™5 muy importante

FUENTE: ELABORACION PROPIA

Entre las necesidades relacionadas con esta dimension, se han analizado también las dife-
rencias por edades. La conciliacion de responsabilidades para las personas cuidadoras me-
nores de 60 afios resulta mas importante (85%) que para los cuidadores mayores de 60
anos (70%). Por el contrario, no hay diferencias relevantes en los grupos de edad respecto
a la relacion con quien cuidan, con la familia o amistades.

3.2.4 Acceso a conocimiento y herramientas de aprendizaje

En esta dimensioén destaca la importancia de la categoria relacionada a “recibir informacion

sobre la enfermedad de Alzheimer”. También resultan importantes, ademas al mismo nivel,

las categorias de “informacion sobre servicios formales y de apoyo profesional al cuidado” y
la “planificacion de futuro”, como podemos ver en el grafico 8.
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GRAFICO 6. PUNTUACION DE LAS NECESIDADES DE ACCESO A CONOCIMIENTO Y HERRAMIENTAS DE APRENDIZAJE

Informacion actualizada sobre herramientas juridicas en la enfermedad

de Alzheimer 4% 13% 24% 55%
Informacién sobre servicios formales 4% 6% 24% 63%
Informacién sobre apoyo profesional /LA 21% 67%
Planificacion de futuro :S/3:EA 22% 67%
Informacién sobre la enfermedad de Alzheimer [IEEA 14% 75%
0% 20% 40% 60% 80% 100%

1 nada importante ®2 ®3 m4 ®5 muyimportante

FUENTE: ELABORACION PROPIA

Encontramos diferencias en la necesidad de informacion sobre servicios formales y la nece-
sidad de informacion actualizada sobre herramientas juridicas en la enfermedad de Alzhei-
mer segun la edad de los cuidadores familiares.

Si analizamos por grupos de edad, en las necesidades sobre “Herramientas juridicas en la
enfermedad de Alzheimer” las personas cuidadoras menores de 60 afos lo encuentran mas
importante (85%), que las mayores (77%); asi como la informacion sobre servicios formales
siendo mas importante para las personas cuidadoras menores de 60 afios (92%) que las
mayores (85%).

3.2.5 Comparacion de las categorias de necesidades

Si analizamos la puntuacion conjunta de todas las necesidades, en primer lugar, como
podemos ver en el grafico 9, se encuentra la necesidad de recibir informacién sobre la enfer-
medad de Alzheimer. En segundo lugar, encontramos la necesidad de recibir informacién
sobre apoyo profesional, planificacion de futuro, supervision y apoyo para las tareas de cui-
dador y, en tercer lugar, informacion sobre servicios formales, la relacion con su familiar/alle-
gado y tareas de organizacion.
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GRAFICO 7. PUNTUACION MEDIA DE LAS NECESIDADES MAS IMPORTANTES

5
4
3
2
1
Organizacion Relacion con tu Informacién sobre  Supervision/soporte  Planificacion de Informacion sobre  Informacién sobre la
familiar o allegado  servicios formales en las tareas de futuro soporte profesional EA
cuidado

FUENTE: ELABORACION PROPIA

Se ha pedido a los cuidadores seleccionar las tres necesidades mas importantes segun sus
prioridades actuales. En los resultados, detallados en la grafica 10, destaca de manera evi-
dente la importancia de la salud psicolégica desde que han asumido el rol de cuidadores.

GRAFICO 8. SELECCION DE CATEGORIAS MAS IMPORTANTES

Tu salud psicolégica desde que asumes el papel de persona cuidadora NN 61 %
Recibir ayuda de otras personas NG 26,
Supervision/soporte en las tareas de cuidado  IIEEEEEEEENEEENEENEGEGE— 06
Tu salud fisica desde que asumes el papel de persona cuidadora NN 239
Conciliacion de responsabilidades NG 1%
Planificacién de futuro I 20%
Informacién actualizada e individualizada sobre la enfermedad de... I 5%
Guia y acompafiamiento en la relacién con tu familiar o allegado I 14%
Costes financieros relacionados con tu rol de cuidador/a I 13%
Organizacion I 13%
Realizar curas fisicas, de enfermeria o personales I 11%
Relacion con los profesionales de servicios formales I 11%
Realizacion de tareas domésticas I (9%
Informacién sobre apoyo profesional I 8%
Informacion sobre servicios formales I 7%
Guia y acompafamiento en la relacion con tu familia aparte de la... I 7%
Informacion actualizada sobre herramientas juridicas I 6%
Guia y acompafiamiento en la relacion con tus amistades Il 4%
Adaptacion de la vivienda del familiar o allegado R 3%

FUENTE: ELABORACION PROPIA

11
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3.3 Relacién entre uso del moévil y necesidades relacionadas con el rol de cuidador

Otro de los aspectos que hemos querido analizar en este estudio, es uso del dispositivo
movil en relacidn con las necesidades del cuidado familiar de personas con Enfermedad de
Alzheimer. En esta muestra de 210 participantes, el 65% usan el movil para informarse sobre
las tareas del cuidado y tomar decisiones al respecto. Entre estos cuidadores, el 74% utilizan
el mévil para necesidades de salud del familiar que padece la enfermedad de Alzheimer y el
86% considera utiles las APPs/recursos digitales (graficos 11y 12).

Por el contrario, de los cuidadores que no usan el movil (35%), el 61% declara el desconoci-
miento de aplicaciones o recursos web, como podemos ver en el grafico 13.

GRAFICO 10. USO DEL MOVIL PARA INFORMARSE Y TOMAR DECISIO- GRAFICO 9. CUIDADORES QUE USAN RECURSOS APPS/WEB, ¢LAS
NES COMO CUIDADORES ENCUENTRAN UTILES?
=No =Si
=No = Si
FUENTE: ELABORACION PROPIA FUENTE: ELABORACION PROPIA

GRAFICO 13. MOTIVOS POR LOS QUE NO USAN EL MOVIL PARA BUSCAR INFORMACION O TOMAR DECISIONES COMO CUIDADORES

Me cuesta utilizarlos

No me parecen fiables/intuitivas/interesantes _ 21%

20%

Los que conozco no me sirven - 8%

No tengo movil o conexion a internet 0%

FUENTE: ELABORACION PROPIA
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3.4. Las necesidades mas importantes en relacién con los recursos tecnolégicos

Entre los cuidadores familiares que declaran utilizar el teléfono (65%) cuando comparamos
entre importancia de las necesidades principales y la utilidad de las apps/recursos web que
usan o conocen para responder a cada categoria de necesidades, vemos que la utilidad no
cubre la importancia de la necesidad, tal como se desprende del grafico 14.

GRAFICO 11. COMPARACION ENTRE LA IMPORTANCIA DE LA CATEGORIA Y LA UTILIDAD DE LAS APPS/RECURSOS WEB POR CATEGORIA
DE ACCESO A LA INFORMACION Y RECURSOS DE APRENDIZAJE MAS IMPORTANTE
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FUENTE: ELABORACION PROPIA

GRAFICO 16. COMPARACION ENTRE LA IMPORTANCIA DE LA CA-
TEGORIA Y LA UTILIDAD DE LAS APPS/RECURSOS WEB POR CATE-
GORIA DE TAREAS DEL CUIDADO

GRAFICO 15. COMPARACION ENTRE LA IMPORTANCIA DE
LA CATEGORIA Y LA UTILIDAD DE LAS APPS/RECURSOS
WEB POR CATEGORIA DE SALUD SOCIAL
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Analisis de las necesidades de las personas cuidadoras de familiares con Alz-
heimer que se pueden cubrir con la tecnologia

4. Discusioén y conclusiones

Para responder al primer objetivo de este estudio, se han identificado las necesidades de las
personas cuidadoras, clasificandolas por dimensiones y categorias y se ha evaluado la im-
portancia de cada categoria con la muestra de cuidadores principales que han participado a
este estudio contestando a una encuesta online. Entre las necesidades detectadas en este
estudio, destaca la importancia de proporcionar a los cuidadores de personas con enferme-
dad de Alzheimer acceso a informacion y herramientas de aprendizaje. A pesar de vivir en la
era de la informacion digital, la necesidad mas crucial de las personas cuidadoras de familia-
res con Alzheimer es recibir informacién sobre la enfermedad, su evolucion y acceso a ser-
vicios profesionales formales. Entre los resultados destaca la importancia de la salud psico-
l6gica, confirmando los resultados de Deekens, que ha demostrado la importancia para los
cuidadores de acceder a recursos educativos y a soporte emocional (Deekens et al., 2019).
Otras necesidades clave son el apoyo y la organizacion en las tareas del cuidado, y la orien-
tacion en la relacion con la persona con EA.

Se observa que las prioridades varian segun la edad de los cuidadores, dejando abierta la
posibilidad de explorar y comparar en futuras investigaciones las necesidades de los cuida-
dores segun las distintas fases de la enfermedad de la persona allegada.

Con respeto al segundo objetivo, se ha analizado el uso del mévil entre los cuidadores de
la muestra. La mayoria de los cuidadores ya utilizan recursos digitales para satisfacer/cubrir
sus necesidades, ya sea para temas relacionados con la salud de su familiar o para buscar
informacion y tomar decisiones como personas cuidadoras. Quienes no los utilizan o no les
parecen utiles los recursos tecnolégicos es por desconocimiento o por falta de confianza en
estos.

La evaluacion de la utilidad de los recursos tecnolégicos disponibles no corresponde con la
importancia asignada a cada necesidad. Como principal conclusién, entendemos que una
herramienta tecnoldgica dirigida a personas cuidadoras de familiares con Alzheimer deberia
integrar recursos de informacidn, apoyo en la gestidn de las tareas de cuidado y en la relacidn
con la persona allegada, adaptandose a las distintas etapas del cuidado que segun edad y
género de la persona cuidadora pueden conllevar prioridades distintas.

Es importante mencionar que, al haber utilizado medios virtuales para el reclutamiento de
este estudio, no podemos tener una vision sobre la poblacién de cuidadores familiares con
acceso limitado a los recursos tecnolégicos por causas econdémicas, sociales o culturales
o con falta de conocimiento o habilidades tecnoldgicas (brecha digital).
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