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Camins dissortats, estranya llum,
bésties salvatges.

Pero també

arbres amics, jardins de desigs,
belles trobades.

Pels boscos del pensament,

nits emboirades, pedres sagnants,
pous de basarda.

Pero també

festes de pluges, humides valls,
arbres dansaires.

Pels boscos del pensament

la serp vigila

1 entre els esbarzers 1 I’espadat
I’amic em guia

“Quadern de viatge” Maria del Mar Bonet, 1998.
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El contingut d’aquesta tesi forma part d’'un projecte d’investigacié més ampli, finangat
per lInstitut de Salut Carlos Il (ISCIll) i cofinangat pel Fons Europeu de
Desenvolupament Regional (FEDER): “Efectividad de un programa para fomentar la
Salud Mental Positiva mediante la Web y App Cuidadoras Crénicos: ensayo clinico
aleatorizado” - FIS P116/01576 (vegeu annex |). Aquest projecte esta coordinat per
dues investigadores, la Dra. Carme Ferré Grau i la Dra. Nuria Albacar Riobdo, i el
forma un equip de 18 académics investigadors, col-laboradors de la Universitat de
Barcelona, del Campus de Ciéncies de la salut de Bellvitge i del Campus Universitari
de Sant Joan de Déu; de la Universitat d’Alacant; de la Universitat Rovira i Virgili, i
d’'infermeres assistencials responsables de diferents Arees Basiques de Salut de
Terres de 'Ebre, Tarragona i Barcelona. En aquest equip hi ha membres de diferents
grups consolidats d’investigacié: “Enfermeria Avanzada” (2017 SGR-1030) i “Smart
Health”, de la Universitat Rovira i Virgili, i “GEIMAC-Grupo de Estudios de Invariancia
de la Medida y Analisis del Cambio” (2017 SGR-1681), de la Universitat de Barcelona,

en els ambits social i de la salut.

Tot va comencgar I'any 2016 quan es va presentar la memoria de sol-licitud d’aquest
projecte d’investigacié, amb la definicié del seu disseny, els subjectes d’estudi, les
variables, la recollida i 'analisi de dades, les limitacions de I'estudi, les etapes de
desenvolupament, la distribucid de les tasques de tot I'equip investigador, el
cronograma i els centres on dur-lo a terme. Fruit de l'aprovacié de finangament
d’aquesta memoria, vaig formar part del primer article publicat, el protocol d’estudi que
va originar l'inici no solament d’aquesta investigacio, sindé també el desenvolupament
paral-lel de la meva tesi doctoral. A posteriori, com a doctoranda, vaig liderar dues
cerques sistematiques necessaries per al disseny del programa d’intervencié mobil,
que van donar lloc als consecutius articles publicats. |, finalment, amb el treball de
membres de I'equip investigador i col-laboradors, vam aconseguir dissenyar el
programa d’intervencid i publicar el llibre del programa mitjangant I'is d’una aplicacio
mobil de salut, quarta publicacié que dona fi a aquesta tesi per compendi de
publicacions, on es descriu el progrés de la tecnologia mobil en l'autocura de les

cuidadores no professionals de persones amb malalties croniques.
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Introduccioé

Actualment la cura no professional de persones dependents esta creixent paral-lelament
amb I'augment de la taxa de malalties croniques. Els serveis socials i sanitaris participen
de forma minoritaria en la cura continuada de les persones que ho necessiten, i les
cuidadores no professionals proporcionen una atencié sense limitacié horaria que
ocasiona, a llarg termini, efectes negatius, majoritariament psicologics, en la seva salut.
Hi ha programes de salut presencials per donar suport psicoldgic a les cuidadores no
professionals, perd diversos estudis conclouen que les cuidadores subutilitzen aquests
recursos, ja que és dificil compaginar I'atencié al familiar i I'assisténcia a cursos de
suport. Una solucié a aquesta problematica seria complementar aquests programes
presencials amb intervencions de salut mobil dirigides per infermeres assistencials, per

proporcionar benestar i millorar la qualitat de vida d’aquest col-lectiu.

Objectius

L’objectiu principal de la tesi és descriure els avencos de la salut mobil com a suport a
les cuidadores de persones amb malalties croniques.

Els objectius especifics son: descriure un protocol d’estudi per avaluar I'efectivitat d’'una
intervencio basada en una aplicacié mobil a fi de fomentar la salut mental positiva i reduir
la sobrecarrega de la cura comparada amb una intervencio estandard per a cuidadores
en centres d’atencié primaria; analitzar I'efectivitat de les intervencions basades en webs
i/o aplicacions mobils en relaci6 amb el nivell de benestar i qualitat de vida de les
cuidadores informals; analitzar les caracteristiques técniques i funcionals d’aplicacions
mobils de salut dissenyades per a cuidadores, i elaborar un programa per fomentar la
salut mental positiva de les persones cuidadores d’'un malalt cronic i reduir la

sobrecarrega que genera la cura mitjancant I'Us d’'una aplicacié mobil.

Metodologia

L’estudi s’ha desenvolupat a partir del protocol d’un assaig clinic aleatoritzat i controlat
amb un grup experimental i un grup control: 108 cuidadores majors de 18 anys, amb un
minim de 4 mesos d’experiéncia com a cuidadores. La intervencié es portara a terme
amb 54 cuidadores mitjangant I'is d’una aplicaciéo mobil per a teléfons intel-ligents amb
sistema operatiu Android i amb 54 cuidadores que seguiran Unicament la intervencio
presencial convencional en el seu centre d’atencio primaria.

Cada cuidadora instal-lara l'aplicacié al seu dispositiu mobil i la fara servir durant 28
dies. Aquesta aplicaci6 mobil els ofereix una activitat diaria de dilluns a divendres,
relacionades amb el Decaleg de Salut Mental Positiva de Lluch, que va ser dissenyat ad

hoc per un grup d’experts. Els resultats seran la puntuacié del questionari de Salut
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Mental Positiva de Lluch, I'escala abreviada de sobrecarrega del cuidador de Zarit i el
questionari de satisfaccié dels participants. Aquests resultats s’avaluaran després del

primer, tercer i sisé mes.

Seguidament, emergeixen dues revisions sistematiques sobre webs i/o aplicacions
mobils en la poblacié cuidadora: la revisio sistematica sobre l'efectivitat de les
intervencions webs i aplicacions mobils en salut, dirigides a millorar el benestar i la
qualitat de vida de les cuidadores informals, es va portar a terme en les bases de dades
Pubmed, Apa PsycINFO, ProQuest Health & Medical Complete i Scopus. Es van seguir
els estandards de qualitat establerts per Preferred Reporting Items for Systematic
Reviews and Meta-analyses i I'enfocament de la Joanna Briggs Institute Systematic
Review Approach. Les dues fases del procés de seleccid es van dur a terme amb tres
revisores, de manera independent i en comparacié creuada.

La segona revisio sistematica sobre les aplicacions mobils per a cuidadores de persones
amb problemes i/o malalties croniques de salut es va portar a terme a les botigues
d'aplicacions App Store i Google Play espanyoles, seguint també els estandards de
qualitat establerts per Preferred Reporting Iltems for Systematic Reviews and Meta-
analyses. Posteriorment, es va efectuar una segona cerca en la base de dades Pubmed
i Google Scholar per determinar si les aplicacions havien estat provades o avaluades
amb resultats publicats en revistes cientifiques i, tot seguit, una tercera cerca en els
catalegs d'apps sanitaries espanyols per avaluar la qualitat i seguretat de les aplicacions

mobils seleccionades.

I, per finalitzar, es dissenya un programa d’intervencié de salut mobil TIVA - Programa
para Fomentar la Salud Mental Positiva mediante la app Cuidadoras Crénicos. Aquest
consta del disseny del contingut del programa TIVA i la implementacié en I'app amb la
participacié d’'un equip multidisciplinari que inclou cuidadores no professionals i

infermeres assistencials de centres d’atencié primaria.

Resultats

Destaca el resultat principal del protocol de l'assaig clinic aleatoritzat per avaluar
I'efectivitat de I'aplicacié mobil Cuidadoras Crénicos. Aquest consistira en un increment
de la salut mental positiva i una reduccié de la sobrecarrega de les cuidadores del grup
experimental en el primer, tercer i sis€ mes de la intervencid, en comparacié amb les
cuidadores del grup control. El resultat secundari estara relacionat amb l'adhesid i la

satisfacci6 amb I'aplicaci6 mobil: a) adheréncia a la intervencid, mesurada per la
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frequéncia d'us de l'aplicacio; b) satisfaccio amb les activitats per les respostes d'utilitat
de cada activitat, i c) satisfaccid amb I'aplicacié, en general, reportada pel questionari

ad hoc de satisfaccio.

En la revisi6 sobre I'efectivitat de les intervencions basades en webs i aplicacions mobils
en les cuidadores informals, es van obtenir 17 estudis on quasi totes les intervencions
es van basar en webs, a excepcid d’'una en aplicaciéo mobil. La majoria van demostrar la
seva efectivitat en el benestar general de la cuidadora, i més especificament efectes en
el benestar mental, en el qual va destacar una disminucié en 'ansietat i/o angoixa, en

els simptomes depressius i en el sentit de competéncia.

En la revisié sobre I'analisi quantitatiu de les aplicacions mobils per a cuidadores de
persones amb problemes i/o malalties croniques, es van identificar 746 aplicacions
mobils de salut disponibles i es van incloure 43 en aquest estudi. El 67% de les apps
estaven dirigides exclusivament per a cuidadores informals i el 47% estaven
dissenyades per donar suport al cuidador. La revisi6 a Pubmed i Google Scholar va
determinar que les aplicacions mobils analitzades no tenen estudis publicats i a la
majoria d’aplicacions (86%) els va faltar I'aprovacidé d'organismes oficials que donin

suport a la seva utilitzacio.

| en I'elaboraci6 del programa TIVA - Programa para Fomentar la Salud Mental Positiva
mediante la app Cuidadoras Croénicos, els resultats van ser el disseny i la implementacio
de I'aplicacié mobil amb les 20 activitats relacionades amb el Decaleg de Salut Mental
Positiva de Lluch, les recomanacions de l'aplicaci6 mobil que fomenta I'is del web
www.cuidadorascronicos.com, la seleccid de 28 frases motivacionals, la ludificacio
mitjang¢ant la creacié d’'un personatge i un sistema de puntuacié que simbolitza 'augment
de la salut mental positiva i I'aplicaci6 web d’administracié per a Us exclusiu dels

membres investigadors.

Conclusions

Aquest treball proporciona un aveng¢ en salut mobil, de manera complementaria a
I'assisténcia sanitaria convencional, mitjangant I'is d’'una aplicacid6 mobil per a
cuidadores de persones amb malalties croniques, amb I'objectiu de potenciar la salut

mental positiva i disminuir la sobrecarrega que genera el cuidar.
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Malgrat el rapid creixement de les aplicacions mobils en el camp de la salut, es necessita
més evidéncia cientifica sobre I'efectivitat i 'impacte de les aplicacions mobils en la
poblacié cuidadora, aixi com d’organismes oficials que recolzin la seva utilitzacio.

TIVA - Programa para Fomentar la Salud Mental Positiva mediante la app Cuidadoras
Cronicos ha demostrat ser una eina validada per incrementar la salut mental positiva de
les cuidadores de persones amb malalties croniques, complementaria a l'atencio
sanitaria tradicional. Eina de suport que en un futur podria estar a I'abast de les
infermeres d’atencid primaria de la salut i de les cuidadores que precisen dels seus

cuidatges.
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Introduccién

Actualmente el cuidado no profesional de personas dependientes esta creciendo
paralelamente con el aumento de la tasa de enfermedades crénicas. Los servicios
sociales y sanitarios participan de forma minoritaria en el cuidado continuado de las
personas que lo necesitan, y las cuidadoras no profesionales proporcionan una atencion
sin limitaciéon horaria que ocasiona, a largo plazo, efectos negativos, mayoritariamente
psicolégicos, en su salud.

Hay programas de salud presenciales para dar apoyo psicolégico a las cuidadoras no
profesionales, pero varios estudios concluyen que las cuidadoras subutilizan estos
recursos, ya que es dificil compaginar la atencion al familiar y la asistencia a cursos de
apoyo. Una solucion a esta problematica seria complementar estos programas
presenciales con intervenciones de salud movil dirigidas por enfermeras asistenciales,

para proporcionar bienestar y mejorar la calidad de vida de este colectivo.

Objetivos

El objetivo principal de la tesis es describir los avances de salud mévil como apoyo a las
cuidadoras de personas con enfermedades crénicas.

Los objetivos especificos son: describir un protocolo de estudio para evaluar la
efectividad de una intervencion basada en una aplicacion mavil, con el fin de fomentar
la salud mental positiva y reducir la sobrecarga del cuidado comparada con una
intervencion estandar para cuidadoras en centros de atencidn primaria; analizar la
efectividad de las intervenciones basadas en webs y/o aplicaciones moéviles en relacion
con el nivel de bienestar y calidad de vida de las cuidadoras informales; analizar las
caracteristicas técnicas y funcionales de aplicaciones méviles de salud disefiadas para
cuidadoras, y elaborar un programa para fomentar la salud mental positiva de las
cuidadoras de un enfermo cronico y reducir la sobrecarga que genera el cuidado

mediante el uso de una aplicacion movil.

Metodologia

El estudio se ha desarrollado a partir del protocolo de un ensayo clinico aleatorizado y
controlado con un grupo experimental y un grupo control: 108 cuidadoras mayores de
18 anos, con un minimo de 4 meses de experiencia como cuidadoras. La intervencién
se llevara a cabo con 54 cuidadoras mediante el uso de una aplicacion maévil para
teléfonos inteligentes con sistema operativo Android y con 54 cuidadoras que seguiran

unicamente la intervencion presencial convencional en su centro de atencion primaria.
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Cada cuidadora instalara la aplicacion en su dispositivo movil y la utilizara durante 28
dias. Esta aplicacion movil les ofrece una actividad diaria de lunes a viernes,
relacionadas con el Decalogo de Salud Mental Positiva de Lluch, que fue disefiado ad
hoc por un grupo de expertos. Los resultados seran la puntuacién del cuestionario de
Salud Mental Positiva de Lluch, la escala abreviada de sobrecarga del cuidador de Zarit
y el cuestionario de satisfaccién de los participantes. Estos resultados se evaluaran

después del primer, tercer y sexto mes.

Seguidamente, emergen dos revisiones sistematicas sobre webs y/o aplicaciones
moviles en la poblacion cuidadora: la revision sistematica sobre la efectividad de las
intervenciones webs y aplicaciones méviles en salud, dirigidas a mejorar el bienestar y
la calidad de vida de las cuidadoras informales, se llevd a cabo en las bases de datos
Pubmed, Apa PsycINFO, ProQuest Health & Medical Complete y Scopus. Se siguieron
los estandares de calidad establecidos por Preferred Reporting Items for Systematic
Reviews and Meta-analyses y el enfoque de la Joanna Briggs Institute Systematic
Review Approach. Las dos fases del proceso de seleccion se llevaron a cabo con tres
revisoras, de forma independientemente y en comparacion cruzada.

La segunda revision sistematica sobre las aplicaciones moviles para cuidadoras de
personas con problemas y/o enfermedades crénicas de salud se llevd a cabo en las
tiendas de aplicaciones App Store y Google Play espafiolas, siguiendo también los
estandares de calidad establecidos por Preferred Reporting ltems for Systematic
Reviews and Meta-analyses. Posteriormente, se efectud una segunda busqueda en la
base de datos Pubmed y Google Scholar para determinar si las aplicaciones habian sido
probadas o evaluadas con resultados publicados en revistas cientificas v,
seguidamente, una tercera busqueda en los catalogos de apps sanitarias espafioles

para evaluar la calidad y seguridad de las aplicaciones mdéviles seleccionadas.

Y, para finalizar, se disefia un programa de intervencion de salud mévil TIVA - Programa
para Fomentar la Salud Mental Positiva mediante la app Cuidadoras Crénicos. Este
consta del disefo del contenido del programa TIVA y la implementacién en la app con
la participacion de un equipo multidisciplinar que incluye cuidadoras no profesionales y

enfermeras asistenciales de centros atencion primaria.

Resultados
Destaca el resultado principal del protocolo del ensayo clinico aleatorizado para evaluar
la efectividad de la aplicacion mévil Cuidadoras crénicos. Este consistira en un

incremento de la salud mental positiva y una reducciéon de la sobrecarga de las
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cuidadoras del grupo experimental en el primer, tercer y sexto mes de la intervencion,
en comparacion con las cuidadoras del grupo control. El resultado secundario estara
relacionado con la adhesion y la satisfaccion con la aplicaciéon movil: a) adherencia a la
intervencion, medida por la frecuencia de uso de la aplicacion; b) satisfaccion con las
actividades para las respuestas de utilidad de cada actividad, i c) satisfaccion con la

aplicacion, en general, reportada por el cuestionario ad hoc de satisfaccion.

En la revisién sobre la efectividad de las intervenciones basadas en webs y aplicaciones
moviles en las cuidadoras informales, se obtuvieron 17 estudios donde casi todas las
intervenciones se basaron en webs, a excepcion de una en una aplicacién movil. La
mayoria demostraron su efectividad en el bienestar general de la cuidadora, y mas
especificamente efectos en el bienestar mental, en el que destacd una disminucién en

la ansiedad y/o angustia, en los sintomas depresivos y en el sentido de competencia.

En la revisidn sobre el analisis cuantitativo de las aplicaciones moviles para cuidadoras
de personas con problemas y/o enfermedades croénicas, se identificaron 746
aplicaciones moviles de salud disponibles y se incluyeron 43 en este estudio. EI 67% de
las apps estaban dirigidas exclusivamente para cuidadoras informales y el 47% estaban
disefadas para apoyar a la cuidadora. La revision en Pubmed y Google Scholar
determind que las aplicaciones moviles analizadas no tienen estudios publicados y a la
mayoria de aplicaciones (86%) les falté la aprobacion de organismos oficiales que

apoyen su utilizacion.

Y en la elaboracion del programa TIVA - Programa para Fomentar la Salud Mental
Positiva mediante |la app Cuidadoras Croénicos, los resultados fueron el disefio y la
implementacién de la aplicacion movil con las 20 actividades relacionadas con el
Decalogo de Salud Mental Positiva de Lluch, las recomendaciones de la aplicacion maévil
que fomentan el uso de la web www.cuidadorascronicos.com, la seleccion de 28 frases
motivacionales, la gamificacion mediante la creacion de un personaje y un sistema de
puntuacion que simboliza el aumento de la salud mental positiva y la aplicacion web de

administracion para uso exclusivo de los miembros investigadores.
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Conclusiones

Este trabajo proporciona un avance en salud moévil, de forma complementaria a la
asistencia sanitaria convencional, mediante el uso de una aplicacion movil para
cuidadoras de personas con enfermedades cronicas, con el objetivo de potenciar la
salud mental positiva y disminuir la sobrecarga que genera el cuidar.

A pesar del rapido crecimiento de las aplicaciones maoviles en el campo de la salud, se
necesita mas evidencia cientifica sobre la efectividad y el impacto de las aplicaciones
moviles en la poblacion cuidadora, asi como de organismos oficiales que respalden su
utilizacion.

TIVA - Programa para Fomentar la Salud Mental Positiva mediante la app Cuidadoras
Cronicos, ha demostrado ser una herramienta validada para incrementar la salud mental
positiva de las cuidadoras de personas con enfermedades crénicas, complementaria a
la atencién sanitaria tradicional. Herramienta de apoyo que en un futuro podria estar al
alcance de las enfermeras de atencion primaria de la salud y de las cuidadoras que

precisan de sus cuidados.
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Introduction

The non-professional care of dependent people is currently growing in parallel with the
rising rate of chronic illnesses. Social and health services participate in a minority way in
the continued care of people who need it, and non-professional caregivers provide care
without time limitation that causes long-term negative effects, mostly psychological, on
their health.

There are face-to-face health programs to provide psychological support to non-
professional caregivers, but several studies conclude that caregivers underutilize these
resources because it is difficult to combine family care and attending support courses.
One solution to this problem would be to complement these face-to-face programs with
mobile health interventions led by care nurses, to provide well-being and improve the

quality of life of this group.

Objectives

The main objective of the thesis is to describe the advances in mobile health in support
of caregivers of people with chronic ilinesses.

The specific objectives are: to describe a study protocol to evaluate the effectiveness of
a smartphone app-based intervention to promote positive mental health and reduce care
burden compared to a standard intervention for caregivers in primary health care
institutions, to analyze the effectiveness of health web-based and/or mobile app-based
interventions with regard to the level of well-being and quality of life of informal
caregivers, to analyze the technical and functional characteristics of mobile health
applications designed for caregivers, and to develop a program to promote positive
mental health in caregivers of a chronic patient and reduce the burden generated by care

through the use of a mobile application.

Methodology

The study was developed from the protocol of a randomized and controlled clinical trial
with an experimental group and a control group: 108 caregivers over 18 years of age,
with a minimum of 4 months of experience as caregivers. The intervention is carried out
with 54 caregivers using a mobile application for smartphones with Android operating
system and with 54 caregivers who only follow the conventional face-to-face intervention
in their primary care center.

Each caregiver will install the application on her mobile device and use it for 28 days.
This mobile application offers them a daily activity from Monday to Friday, related to

Lluch's Positive Mental Health Decalogue, which was designed ad hoc by a group of
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experts. The outcomes will be the score from Lluch's Positive Mental Health
questionnaire, the abbreviated Zarit caregiver burden scale and the participant
satisfaction questionnaire. These results will be evaluated after the first, third and sixth

months.

Next, two systematic reviews on websites and/or mobile applications in the caregiver
population emerge: The systematic review on the effectiveness of web interventions and
mobile applications in health aimed at improving the well-being and quality of life of
informal caregivers, was carried out in the following databases: Pubmed, Apa PsycINFO,
ProQuest Health & Medical Complete and Scopus. The quality standards established by
Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-analyzes and the approach
of the Joanna Briggs Institute Systematic Review Approach were followed. The two
phases of the selection process were carried out independently and in cross-comparison
between three reviewers.

The second systematic review on mobile applications for caregivers of people with
chronic health problems and/or diseases was carried out in the Spanish App Store and
Google Play application stores, also following the quality standards established by
Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-analyzes. Subsequently, a
second search was carried out in the Pubmed and Google Scholar databases to
determine if the applications had been tested or evaluated with results published in
scientific journals, and then, a third search in the catalogs of Spanish health apps to

evaluate the quality and safety of the selected applications.

Finally, a mobile health intervention program TIVA - Program to Promote Positive Mental
Health through the Cuidadoras Crénicos app was designed. This consists of the design
of the content of the TIVA program and the implementation in the app with the
participation of a multidisciplinary team that includes non-professionals caregivers and

care nurses from primary care centers.

Results

The main result of the protocol of the randomized clinical trial to evaluate the
effectiveness of the mobile application Cuidadoras crénicos stands out. This will consist
of an increase in the caregivers’ positive mental health and a reduction in their burden at
the first, third, and sixth month after the intervention in the experimental group, compared
to the caregivers in the control group. The secondary outcome is related to adherence
and satisfaction with the mobile application: a) adherence to the intervention, measured

by the frequency of use of the application; b) satisfaction with the activities by the useful
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responses of each activity, and c) satisfaction with the application in general, reported

by the ad hoc satisfaction questionnaire.

In the review on the effectiveness of web-based interventions and mobile applications in
informal caregivers, 17 studies were obtained where almost all the interventions were
web-based except for one, which was based in a mobile application. Most of them
demonstrated their effectiveness on the general well-being of the caregiver and, more
specifically, effects on mental well-being, highlighting a decrease in anxiety and/or

distress, depression symptoms and sense of competence.

In the review on the quantitative analysis of mobile applications for caregivers of people
with chronic problems and/or diseases, 746 available mobile health applications were
identified and 43 were included in this study. 67% of the apps were aimed exclusively at
informal caregivers and 47% were designed to support the caregiver. The review in
Pubmed and Google Scholar determined that the analyzed mobile applications lacked
published papers and most of the applications (86%) lacked approval from official

agencies supporting their usage.

And in the elaboration of the program TIVA - Program to Promote Positive Mental Health
through the app Cuidadoras Cronicos, the results were the design and implementation
of a mobile application with 20 activities related to the Decalogue of Positive Mental
Health by Lluch, recommendations from the mobile application that encourage the use
of the web www.cuidadorascronicos.com, the selection of 28 motivational phrases,
gamification by creating a character that symbolizes the increase in positive mental
health and a scoring system to improve adherence with the mobile application, and the

administration web application for the exclusive use of research members.

Conclusions

This work provides an advance in mobile health, in a complementary way to conventional
health care, through the use of an application for caregivers of individuals with chronic
problems and/or diseases, with the aim of enhancing the positive mental health of the
caregiver and reducing the overload generated by the care.

Despite the rapid growth of mobile applications in the health field, more scientific
evidence is needed on the effectiveness and impact of mobile applications on the
caregiver population, as well as official agencies supporting their usage.

TIVA - Program to Promote Positive Mental Health through the Cuidadoras Crénicos app

has proven to be a validated tool to enhance the positive mental health of caregivers of
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people with chronic problems and/or diseases, complementary to conventional health
care. This tool could be available for primary care nurses and for the caregivers who

need their assistance.
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Les tendéncies demografiques de les ultimes décades presenten les societats
desenvolupades com fortament envellides. Aquest envelliment poblacional, fruit de
'ampliacié de I'esperanga de vida, ofereix oportunitats i contribucions per a les persones
d’edat avangcada i les seves families, perd tenir-ho a l'abast esta notablement
condicionat per un factor: la salut (Organitzacié Mundial de la Salut [OMS], 2018).

El concepte de salut ha anat evolucionant al llarg dels anys i ha passat d’'una definicié
que només tenia en compte I'abséncia de malaltia, propia del model biomédic, a la
consideracié global de I'individu, des del punt de vista fisic, mental i social, 'actual model
biopsicosocial.

La multiplicitat de definicions proposades per al terme salut demostra I'entrebanc
d’aconseguir un consens general i, fins i tot, posa en relleu la relativitat del concepte.
Cal reconeixer, a més, que amb el pas del temps, aquestes definicions n’han anat
eixamplant-ne els limits (Laporte, 2003). Primerament, la constitucié de 'OMS (1948) va

definir-la com “un estat de benestar complet fisic, mental i social, i no Unicament
'abséncia d’afeccions o malalties”. Jordi Gol, en el X Congrés de Metges i Biolegs de
Llengua Catalana, la va definir com “aquella manera de viure que és autbnoma, solidaria
i joiosa”, el que va marcar un gir copernica el 1976, on l'enfocament deixa de centrar-
se exclusivament en la malaltia per a incidir sobre el concepte de salut (Ramis, 1996). I,
posteriorment, Diego Gracia (1991), president de I'Institut de Bioética de Madrid, seguint
en part la definicio de 'OMS, la va definir com “la capacitat de dur a terme el projecte de
vida que un es marca”, definicié que va passar de ser bioldogica a més biografica.

Aixi doncs, tornant la mirada cap a enrere, definir la salut no ha estat facil i, en relacié
amb I'envelliment exponencial poblacional, la longevitat ha suposat una millora de les
condicions de vida de les persones grans, perd també un increment de problemes i
malalties croniques, sent les malalties cardiovasculars, el cancer, les malalties
respiratories i la diabetis, les principals causes de mortalitat en el mén (OMS, 2021).
Aquest creixement constant de malalties i problemes de salut cronics esdevé una
situacié socioeconomica important amb implicacions directes en la qualitat de vida de
les persones afectades i les seves families, a més a més de generar-hi despeses
econdmiques en les mateixes, en les comunitats i en la societat. La creixent demanda
d’atencidé i cures de les persones amb malalties croniques, exigeix al sistema sanitari i a
la societat, disposar de serveis i cuidadores que atenguin a aquestes persones d’edat

avancgada i/o dependents.
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En relaci6 amb aquestes ultimes, la cura informal o no professional, molt sovint
proporcionada per un membre de la familia o persona propera de génere femeni i
nombre singular, constitueix una part significativa del sistema d’atencio a llarg termini en
alguns paisos com Espafa (Instituto Nacional de Estadistica [INE], 2013; Comision
Econémica de las Naciones Unidas para Europa [CEPE], 2010; National Research
Council, 2010).

L'increment de la cura a llarg termini de les persones dependents juntament amb
I'envelliment poblacional i 'increment de la morbiditat, coincideix en el temps amb canvis
importants en el model familiar i amb la incorporacié de la dona al mercat laboral,
fendmens que estan fent disminuir sensiblement la capacitat de prestacié de cures no
professionals, i que ocasionen efectes negatius en la salut de les cuidadores,
majoritariament psicologics, i fan que el model de suport informal sigui insostenible
(Instituto de Mayores y Servicios Sociales [IMSERSO], 2005). Aconseguir
I'empoderament de les cuidadores de persones amb malalties croniques i contribuir a la
promocié de la salut mental sén uns dels factors clau de les politiques sanitaries, per
aquests motius es fa necessari aprofundir en aquest col-lectiu tant vulnerable
(Generalitat de Catalunya, 2016; OMS, 2013).

Actualment, existeixen programes de salut presencials per donar suport psicologic a
aquest col-lectiu, perd la realitat fa que moltes cuidadores no puguin assistir-hi per
incompatibilitat horaria, manca de transport i desconeixement d’aquests programes,
entre d’altres (Lorca et al., 2016; Naganathan et al., 2016). Coneixent les actuals eines
de salut mobil (mHealth) i I'impacte social que tenen en la ciutadania, resulta idoni
aprofundir en aquest camp d’aplicacions mobils (apps) de salut per donar una possible
soluci6 a aquestes incompatibilitats, mancances i desconeixements, de manera

complementaria al suport presencial convencional.

Partint de la necessitat de donar suport a les cuidadores, de manera complementaria al
suport tradicional, i endinsant-nos en I'ambit de la promocié de la seva salut mental,
aquest treball fa referéncia, no solament a 'anomenada mHealth, sin6é també a la salut
mental des d’'una perspectiva positiva, formulada primerament per Jahoda (1958) i
desenvolupada posteriorment per Lluch (1999), amb I'objectiu de descriure els avengos
d’aquestes eines i intervencions tecnoldgiques com a suport a les cuidadores de
persones amb malalties croniques, i fomentar la salut mental positiva (SMP), disminuir

la sobrecarrega que genera el cuidar i empoderar a aquest col-lectiu.
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| Introduccio
Aquesta tesi esta estructurada en diversos capitols seguint I'estructura per compendi de
publicacions. Primerament, per donar una major definicié i estructuracié conceptual, es
va definir el marc conceptual. Aquest capitol es divideix en tres apartats principals. En
el primer, s’aproxima el lector a la realitat de les persones cuidadores no professionals:
es conceptualitza tenir cura, cuidatge i autocura, conceptes singularitzats que
s’utilitzaran al llarg d’aquesta investigacié; seguidament, es descriu la cura informal i
formal no professional en el nostre territori, i els aspectes positius i negatius que
intervenen en la salut i benestar de les cuidadores no professionals. En el segon, se
situa el lector en una comprensié amplia del concepte i avaluacio de la salut mental des
d’una perspectiva positiva. |, el tercer apartat I'endinsa en el sector de I'mHealth, un
sector de tecnologia mobil que evoluciona rapidament i dona lloc a nombroses

funcionalitats en 'atenci6 a la cura.

En el capitol seguent, es descriuen els objectius que determinen aquesta recerca. A
continuacio, en el tercer capitol, s’exposa la metodologia utilitzada de les publicacions
consecutives. En la primera publicacio, es descriu el protocol de l'avaluacié de
I'efectivitat d’'una intervencié basada en una app per a teléfons intel-ligents, comparada
amb una intervencié estandard en cuidadores no professionals de persones amb
malalties croniques que acudeixen a centres d’atencié primaria. Seguidament, es
descriuen les metodologies de dues publicacions, la revisio sistematica sobre I'efectivitat
de les intervencions basades en apps i webs dissenyades per millorar el benestar i la
qualitat de vida de la cuidadora informal i la revisié sistematica de les apps que les
cuidadores de persones amb problemes i/o malalties croniques tenen al seu abast. En
la quarta publicacid, es presenta la metodologia del disseny i validacié del programa
d’intervencio d’'una app per fomentar 'SMP de les cuidadores no professionals.

En el quart capitol, es presenten els resultats amb les diferents publicacions
relacionades amb els objectius de la recerca.

En el cinqué i sisé capitols de discussio i conclusions, s’exposa la interpretacié dels
resultats derivats, en concordanga amb les publicacions obtingudes, juntament amb la
comparacié de resultats procedents d’altres investigadors, on donen resposta als
objectius d’aquesta tesi.

En el seglients capitols es descriuen les limitacions d’aquest treball, les futures linies
d’'investigacio derivades i la implicacio per a la practica clinica. | en el nové capitol, es

presenten les aportacions cientifiques derivades de I'estudi.
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Cal emfatitzar que, a causa que el rol del cuidador ha recaigut i recau, gairebé en
exclusiva, en les dones del nucli familiar; és a dir, en les mares, conjuges, filles o
germanes de les persones dependents, aquesta tesi fa referéncia al terme cuidadora,
independentment de si és dona u home. A més, també cal fer mencié que, la
denominacié d’infermera, s'utilitza en aquesta tesi en sentit genéric i inclou ambdos
sexes, ja que, imminentment, segueix sent una professioé femenina i el seu Us corporatiu

és reconegut internacionalment.
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1. MARC CONCEPTUAL
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1.1. Una aproximacio a la realitat de les cuidadores no professionals

<<La figura del cuidador no professional no solament és la genesi
de l’accio de cuidar, sino que resta activa, necessaria, en el nostre
dia a dia i en els sistemes socials i sanitaris convencionals>>

(Boixareu, 2010, p.277)

En els apartats seglents, es conceptualitza la cura, definicions directament relacionades
amb la poblacié d’estudi: cuidadores informals i formals no professionals. La cura de
persones malaltes o dependents és una realitat que condiciona fortament la vida de
moltes persones. Malgrat la seva magnitud, la realitat de les cuidadores i les seves
necessitats de suport és una realitat molt invisible que cal aprofundir. | I'Gltim apartat fa
referéncia a la salut i el benestar de les cuidadores, i es destaquen els efectes positius

i negatius en relacio amb la seva tasca.

1.1.1. Els conceptes tenir cura, cuidatge i autocura

Conceptualitzar la cura ha estat gairebé complexa, especialment a Occident, on ha estat
infravalorada historicament en les societats patriarcals. Es per aixo6 que, des d’un punt
de vista tradicional, com és la visi6 androcéntrica, el treball de les dones no ha tingut
transcendéncia social i ni econdmica. La cura als infants, als malalts, a les persones
d’'edat avancada i a les persones en situacié de pobresa, I'assumien les dones de
manera integrada a la seva quotidianitat, com a part natural de la seva feminitzacio,
sense reconeixement en I'ambit familiar i social (Bourdieu, 1996; Davis, 2006).

Més enlla del seu caracter quotidia, el concepte tenir cura o cuidar, utilitzat
indistintament, esta forgament vinculat a la supervivéencia. Colliere (1993) puntualitza
que aquest concepte existeix des de I'origen de la vida, ja que és necessari tenir cura
perqué aquesta continui. Un altre concepte relacionat és el definit per |la Real Academia
Espafola (RAE, 2019), que el descriu com I'acte d’assistir, guardar o conservar.

Ara bé, des d'una oOptica més amplia, tenir cura o cuidar al-ludeix a una dedicacio i
atencio en qué un s’implica de manera especial i precisa vers una persona, un animal,
una cosa o una situacié. Es un indicador de millora i creixement personal i col-lectiu vers
les necessitats i les possibilitats. Es un procés d’implicacié social amb aplicacions

directes i delimitades en el marc d’'una practica multidisciplinaria més enlla de I'ambit
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professional sanitari. Boixareu (2010) emfatitza que “cuidar i ser cuidat és una necessitat

humana, pertany a la nostra esséncia identitaria”.

En canvi, historicament i cientificament, el concepte cuidatge, ha estat objecte d’estudi
de la infermeria, deixant de banda les conceptualitzacions de la societat, ja que té com
a I'epicentre la prevencio i la promocié de la salut.

Dins del marc conceptual de la ciéncia del cuidatge, Colliere (1993) descriu cuidatge
com “el conjunt de totes aquelles activitats humanes fisiques, mentals i emocionals
dirigides a mantenir la salut i el benestar de la persona i/o comunitat”, i Watson (1988)
reconeix la naturalesa del cuidatge en infermeria com a ciéncia basica i la defineix com
a la idea moral de la professié infermera, atés que és un procés de sensacions

compartides vers el professional i el pacient.

I, per ultim, s’esmenta I'estudi de I'autocura, que va despertar gran interés a partir de
1948 en el congrés de la constitucid de 'OMS, en concebre la salut més enlla de
I'abséncia de malaltia o condicié fisicobiologica, ja que s’hi reconeix I'esfera psicologica
i social en l'individu i la interaccié que es produeix entre aquests factors, on juguen un
important paper els comportaments de risc en salut (Cancio-Bello et al., 2020).

L’origen del concepte autocura se situa en I'ambit de la salut publica, concretament en
el camp de la infermeria, on destaca l'autora classica Dorothea Elizabeth Orem.
Aquesta autora (Orem, 1982) va elaborar un marc conceptual del tenir cura, que pren
com a constructe central el terme autocura, que es converteix en un referent
imprescindible en les investigacions sobre aquesta tematica.

El mateix any, 'OMS (1982) la va definir com “les activitats de salut no organitzades i a
les decisions de la salut preses per individus, familia, veins, amics, col-legues,
companys de treball, etc.; compren l'automedicacié, 'autotractament, el suport social a
la malaltia, els primers auxilis en un entorn natural”, és a dir, en el context normal de la

vida quotidiana de les persones.

Tornant la mirada cap al constructe de I'autocura d’Orem (2001), aquesta la defineix
com una activitat apresa pels individus, orientada cap a un objectiu. Es una conducta
que existeix en situacions concretes de la vida, dirigida per les persones sobre si
mateixes, cap als altres o cap a I'entorn, per regular els factors que afecten el seu propi
desenvolupament i funcionament en benefici de la seva vida, salut o benestar. A més,
Orem reconeix que les necessitats d’autocura de les persones creixen amb els
problemes de salut i amb les etapes especifiques de la vida, el que requereix per a la

seva satisfacci6 no només d'un funcionament bioldgic, sind d'unes condicions
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saludables de I'entorn i un desenvolupament personal de l'individu que li permeti prendre
la decisio de cuidar-se.

| Levin (1981) va puntualitzar que l'autocura en malalties croniques exigeix que les
persones que les pateixen tinguin capacitats per canviar la seva propia cura. En relacio
amb aquest ultim autor i amb la necessitat de cures a llarg termini de nombroses
persones dependents, és evident que aquesta autocura no solament és essencial per a
les persones amb malalties o condicions croniques de salut, siné també per a les seves
cuidadores, per assumir les tasques i les responsabilitats necessaries amb una millor
condicio fisica i emocional, de manera que tot el context de cures sigui beneficids: per a
la persona dependent, per a les cuidadores i per al nucli familiar i social (Cruz Roja
Espafiola, 2019).

1.1.2. Contextualitzacié de la cura informal i formal no professional

Tenir cura d'un familiar o d’'una persona propera en situacié de vulnerabilitat o
dependeéencia és una tasca no burocratitzada ni professionalitzada que es produeix en
I'ambit privat domeéstic (Departament de Treball, Afers Socials i Families; Generalitat de
Catalunya, 2019). Aquesta tasca invisible anomenada socialment tenir cura informal o
no professional no naix unicament de situacions de malaltia, sin6 també de situacions
de vida on la necessitat d’ajuda, d’assisténcia i de suport es fa inqliestionable en la
infancia, en la vellesa i en la convalescéncia (Boixareu, 2010).

A Espanya, segons ultimes dades estadistiques (INE, 2008), el tenir cura d’'un familiar
cobreix el 93% de les persones dependents per discapacitats majors de 4 anys que
viuen en les llars, mentre que I'atencié de professionals privats assoleix el 14% i els
serveis publics, solament el 7%. En aquest context, la persona cuidadora informal
assumeix les principals activitats i responsabilitats de cura, i es converteix en un dels
pilars de suport de la persona dependent i del sistema sanitari (Departament de Treball,
Afers Socials i Families; Generalitat de Catalunya, 2019).

En un estudi de 'OMS (2015), es va assenyalar que el repte de la transicié demografica
té prioritat baixa i I'atencio i el suport a les cuidadores no és un objectiu prioritari de
I'accié governamental sobre I'envelliment. Aixi doncs, a manca de politiques que ajudin
a gestionar millor la cura informal, el servei propiciat per cuidadores no professionals i
cuidadores no professionals formals a persones envellides, persones diagnosticades de
malalties croniques complexes 0 amb necessitats especials és ja una realitat socialment
acceptada i assumida per la societat.

Les cuidadores no professionals, majoritariament de génere femeni, menors de 65 anys

i d’estudis primaris (INE, 2008) solen ser familiars de la persona cuidada i es
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caracteritzen per: no disposar d’'una capacitacié especifica per al desenvolupament de
les tasques del tenir cura; no rebre cap remuneracié econdmica per la tasca que duen
a terme, tenir un grau elevat de compromis cap a la tasca, caracteritzada per 'afecte, i
oferir una atencié sense limits d’horaris, on poden arribar, quan hi ha una gran
dependéncia, a la necessitat de cures complexes, continues i intenses que requereixen
coneixements i habilitats especifiques i esforg fisic IMSERSO, 2005). A més a més,
aquest suport informal implica renuncies personals i professionals, dona lloc a
sentiments ambivalents, com poden ser la tristesa, la depressio, la culpabilitat, la solitud
i el cansament, i provoca conflictes amb les ocupacions habituals (Al-Rawashdeh et al.,
2016; Family Caregiver Alliance [FCA], 2014; Henning-Smith i Lahr, 2019; Lloyd et al.,
2019; Zhu et al., 2019).

<<Care of health is like an iceberg. We see the professional healthcare system,
but hidden underneath is a much larger effort provided by family caregivers>>
(Adler i Mehta, 2014, p.1)

Segons el nivell de responsabilitat de la cuidadora cap a la persona cuidada, les
cuidadores no professionals es divideixen en primaries i secundaries.

La cuidadora primaria o principal és la que assumeix la total responsabilitat de la tasca,
passant per diferenciacions progressives segons: l'ajuda formal publica rebuda,
proveida pels serveis socials; I'ajuda formal privada rebuda, proporcionada per un
cuidador remunerat finangat pel receptor de les cures i/o la familia, i/o I'ajuda no
professional que rebin. La cuidadora secundaria, en canvi, no té la responsabilitat de la
cura i la seva actuacié és, en molts casos, circumstancial o de suport al cuidador

principal.

En canvi, la cuidadora no professional formal és la que es dedica de manera retribuida
al tenir cura d’una altra persona i es caracteritza principalment perqué disposa o no de
capacitacio i preparacié especifica per al desenvolupament de les tasques requerides,
rep honoraris per al seu treball, duu a terme tasques en un marge d’horari préviament
establert i té el grau d’implicacié més o menys elevat en funcié del grau de compromis i
de les seves motivacions personals (Rogero, 2010).

En l'actualitat, al nostre territori, el nombre de cuidadores no professionals formals es

veu incrementat per les cuidadores procedents de paisos i cultures diferents, el que
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comporta la introduccié del factor intercultural i la seva repercussio en I'acte de cuidar
(Cohen-Mansfield et al., 2013; Morales-Moreno et al., 2015).

Generalment, les persones amb malalties croniques amb algun grau de discapacitat
reben la major part de les cures que necessiten en el seu entorn familiar. Dintre de la
unitat familiar hi sol haver un membre que assumeix la responsabilitat, 'organitzacio i
que dedica més temps a proporcionar les cures. Aixi doncs, la persona cuidadora
principal familiar d’'una persona amb malaltia cronica sol ser una cuidadora no
professional que dedica gran part del seu temps i de la seva energia a permetre que la
persona dependent pugui desenvolupar-se en la seva vida diaria, ajudant-la a adaptar-

se a les limitacions determinades per la seva discapacitat funcional (Ferré et al., 2008).

1.1.3. Saluti benestar de les persones cuidadores no professionals

Tenir cura d'un familiar o una persona amb situaci6 de dependéncia pot ser una
experiéncia amb efectes positius en el benestar de les persones que cuiden (Roth et al.,
2015). Estudis cientifics corroboren que els efectes positius de les cuidadores en relacio
amb la seva tasca estan relacionats amb: nivells moderats de satisfaccio (Grover et al.,
2017; Lynch et al., 2018; Ribeiro et al., 2020); autosuficiencia (Ribeiro et al., 2020);
autoestima; millora de les relacions interpersonals (Grover et al., 2017), i una millor
percepcié de la salut, de la vellesa de la persona cuidada i de la prestacié d’atencio
(Ribeiro et al., 2020).

No obstant aix0, els estudis que proven els beneficis de la cura sobre les cuidadores
sOn escassos si els comparem amb la quantitat ingent de publicacions sobre la

sobrecarrega de la cuidadora (Roth et al., 2015).

Les condicions de sobrecarrega en les quals es desenvolupa aquesta tasca fan que,
majoritariament, el cost que assumeixen les cuidadores sigui elevat en termes de salut
i benestar (Rogero, 2010). Una sobrecarrega afegida si a més a més sén dones
treballadores i mares de familia, cosa que es pot considerar una triple jornada laboral
(Cruz Roja Espanola, 2014).

Altres estudis evidencien que cuidar una persona dependent suposa molt sovint una
gran font d’estrés i que ocasiona efectes adversos en la salut i qualitat de vida de les
cuidadores (National Alliance for Caregiving [NAC] i American Association of Retired
Persons [AARP], 2015., Golics et al., 2013; Leonardi et al., 2012). S'estima que el temps

mitja que la cuidadora dedica a la cura informal és de 24,4 hores a la setmana i pot
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arribar, si el grau de dependéncia és elevat, a la necessitat de cures de 44,6 hores
setmanals (NAC i AARP, 2015).

Aquesta salut entrebancada de les cuidadores es tradueix en: problemes fisics
(cansament, fatiga, cefalea, insomni) derivats de les demandes de cures fisiques i de
'estrés persistent; problemes psicologics frequents derivats de la incertesa i I'estrés
(ansietat, depressid, estrés, incertesa i més malestar) i problemes socials com
l'aillament, les renuncies personals i professionals i els conflictes amb les ocupacions
habituals. Problemes fisics, mentals i/o socials que, conseglientment, van acompanyats
amb pitjors valoracions en la salut autopercebuda (Henning-Smith i Lahr, 2019., FCA,
2014; Ferré et al., 2011).

Aquestes son algunes pinzellades del gran lleng de dificultats que envolten les
cuidadores no professionals, on I'alta dedicacio al treball de cures dificulta I'assisténcia
presencial a programes de suport a la cuidadora i limita el temps per dedicar-se a si
mateixes i a la propia salut (Salvador-Piedrafita et al., 2018). Es per aixd que, en molts
casos, es tradueix en una prematura institucionalitzacié de les persones a qui cuiden a
causa de I'abandonament del seu rol (Konerding et al., 2018., European Association

Working for Carers [Eurocarers], 2016).

Prenent en consideracio les evidéncies cientifiques que constaten les conseqiiéncies
negatives de tenir cura i les necessitats de formacié i suport identificades per les
cuidadores, cal esmentar que s’ha creat un projecte anomenat “Responsabilitat,
autocura i promocio de I'autonomia de les persones”, on un dels seus objectius és donar
suport a les persones que tenen cura dels malalts amb demeéncia i altres patologies
croniques, mitjangant el Programa Cuidador Expert Catalunya®, en diferents equips

d’atenci6 primaria (Generalitat de Catalunya, 2016).

Per concloure aquest apartat, és adient fer una petita reflexié sobre aquests aspectes
positius i negatius que envolten la cura. Per una banda, hem evidenciat que els aspectes
positius produeixen un benestar en la cuidadora que veiem que és important mantenir
i/o potenciar. |, per I'altra, els aspectes negatius, majoritariament psicologics, que es
relacionen amb la sobrecarrega que genera el cuidar, on veiem que és significatiu incidir

per millorar el benestar i la qualitat de vida d’aquesta poblacio.

Aquesta situacio actual posa émfasi a promoure la salut mental des del vessant positiu

per reduir factors de risc i problemes psicoafectius, amb la finalitat d’aconseguir una
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salut mental reforgada i consolidada. Estudis previs d’aquesta investigacio indiquen que
alguns aspectes de I'SMP, com pot ser la capacitat de resolucié de problemes, han
demostrat la seva efectivitat en aquest tipus de poblacié, cosa que ens porta a seguir

investigant en aquesta linia (Ferré et al., 2014).

1.2. Lasalut mental des d’una perspectiva positiva

Definir T'SMP no ha estat facil donada la multiplicitat de teories i perspectives que
envolten aquesta disciplina. Primerament, per proporcionar una visié6 amplia d’aquest
concepte, abordarem el seu origen partint del concepte de salut mental. A continuacio,
descriurem l'origen i el desenvolupament dels models conceptuals de I'SMP partint d’'un
model multifactorial tedric emergent, i seguidament ens endinsarem en [|'avaluacio
empirica d’'un model multifactorial d’'SMP (MMSMP) posterior. Per finalitzar, ens
referirem a un Decaleg de Salut Mental Positiva (DSMP) emergent que també

operativitza aquest model.

1.2.1. Concepte i avaluacio de la salut mental positiva

La salut mental és part integral de la salut i el benestar, i aixi ho reflecteix la definicio
que figura en la constitucio de 'OMS (1948): “La salut és un estat de benestar complet
fisic, mental i social, i no unicament I'abséncia d’afeccions o malalties”. Aixi i tot, no va
ser fins 'any 2001 en qué la constitucié de 'OMS (2013) va definir-la especificament
com “un estat de benestar en el qual I'individu conscient de les seves propies capacitats,
pot afrontar les tensions normals de la vida, treballar de forma productiva i fructifera i
tenir la capacitat per fer contribucions a la comunitat”. Aquesta ultima és coneguda com
la visio positiva de la salut mental, on es focalitzen la prevencio i la promocio.

Alguns models de salut mental general, ja van considerar la necessitat d’'incloure-hi
determinants positius. A tall d’exemple, Diener (1994 ) va incorporar el benestar subjectiu
mesurant 'afecte agradable, la manca d’afecte desagradable i la satisfaccié amb la vida
de les persones. | va concloure que mesurar les reaccions negatives com la depressio i
I'ansietat dona una imatge incompleta del benestar de les persones i que era imperatiu
mesurar la satisfaccio amb la vida i les emocions positives. A més, I'autor ja va anticipar
que la realitzacié de proves polifacétiques no només donara dades més creibles, sind
que les inconsisténcies entre diversos metodes de mesura i entre els diversos

components del benestar ens ajudaran a comprendre millor els indicadors de benestar
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subjectiu i les diferéncies de benestar del grup. També Warr, en el seu estudi,
anomenava el benestar psicologic, la competéncia, I'aspiracié, I'autonomia i el
funcionament integrat (Lluch, 2002).

No obstant aixd, la primera referent que va emfatitzar la necessitat d’investigar
intensivament la salut mental des d’una perspectiva positiva va ser Jahoda (1958), amb
el desenvolupament del seu model, un model on I'autora conceptualitza i aborda 'SMP
des d'una perspectiva de promocié. En el seu treball hi destaca la necessitat de
progressar cap a un concepte no solament centrat en 'abséncia de malaltia, sin6 cap a
una intervencié centrada a potenciar el desenvolupament personal positiu.

Per a molts teorics, aquest model va constituir un punt de partida per aprofundir en el
constructe SMP (Keyes i Lopez, 2002; Lluch, 2002; Antonovsky, 1996; Ryff, 1989; Orem
i Vardiman, 1995), i en l'actualitat segueix sent un punt de referéncia fonamental en
aquesta disciplina (Puig et al., 2020; Mantas, 2017; Sanroma, 2016; Sanchez, 2015;
Albacar, 2014; Lluch, 2002).

1.2.2. Models conceptuals de salut mental positiva: origen i desenvolupament

El model de Jahoda va naixer a partir dels estudis duts a terme des de la Joint
Commission on Mental lliness and Health. Comissio que es va constituir el 1955 gracies
a l'agrupacio de vint organitzacions interessades en la naturalesa i prevalencga dels
trastorns mentals, en la promocid de la salut mental i en el creixement i el
desenvolupament de la personalitat humana (Ewalt, 1957). Un d’aquests estudis va
donar lloc a la monografia publicada per Jahoda (1958) on va conceptualitzar el model
teoric de I'SMP.

Reconeixer 'SMP com un constructe representa que aquest no es pot definir de manera
directa, i que es precisen termes, factors o dimensions més especifics. Aquesta
perspectiva és la que dona lloc a definicions d’SMP des de plantejaments multifactorials
(Mantas, 2017). Jahoda (1958) va encunyar el concepte d’'SMP des d’una perspectiva
de multiples factors: sis factors generals i setze factors especifics desglossats a partir
dels coneixements adquirits sobre la promocié de la salut mental. En la taula 1, es pot

observar el seu model teoric multifactorial.
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Factors generals d’'SMP Factors especifics d’'SMP

F1.1. Accessibilitat del Jo a la consciéncia
F1.2. Concordancia Jo real — Jo irreal
F1.3. Autoestima

F1.4. Sentit d’identitat

F1. Actituds cap a un mateix

F2.1. Motivacié per la vida
F2. Creixement i autoactualitzacio ]
F2.2. Implicacié en la vida

F3. Integracio F3.1. Resisténcia a 'estrés
F4. Autonomia F4.1. Conducta independent

) ) F5.1. Percepcio objectiva
F5. Percepcio de la realitat ) o )
F5.2. Empatia o sensibilitat social

F6.1. Satisfaccio sexual
F6.2. Adequacié en I'amor, el treball i el temps de lleure
F6.3. Adequacié en les relacions interpersonals

F6. Domini de I'entorn N i
F6.4. Habilitats per satisfer les demandes de I'entorn
F6.5. Adaptacio i ajust

F6.7. Resolucié de problemes

Taula 1. Factors generals i especifics generadors d’'SMP formulats per Jahoda (Font: Lluch 1999)

A partir del model teoric de Jahoda, va emergir ’MMSMP de Lluch (1999), que va donar
continuitat al constructe creant una base empirica. Aquest model empiric, Lluch el

defineix a partir de sis factors que configuren 'TMMSMP (taula 2).
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Factor de salut mental positiva Definicié

Autoconcepte / Autoestima
F1. Satisfaccié personal Satisfaccié amb la vida personal
Perspectiva optimista de futur
Predisposicié activa cap a alld social / cap a la societat

F2. Actitud prosocial Actitud social altruista / Actitud d'ajuda-suport cap als
altres

Acceptacio dels altres i dels fets socials diferenciats
Capacitat per afrontar I'estrés / de situacions conflictives
F3. Autocontrol Equilibri emocional / Control emocional
Tolerancia a la frustracio, a I'ansietat i a I'estres
Capacitat per tenir principis propis
F4. Autonomia Independencia
Autoregulacio de la propia conducta
Seguretat personal / Confianga en si mateix
Capacitat d'analisi
F5. Resolucié de problemes i Habilitat per prendre decisions
g Lelize e Flexibilitat / Capacitat per adaptar-se als canvis
Actitud de creixement i desenvolupament personal continu

Habilitat per establir relacions interpersonals

Empatia / Capacitat per entendre els sentiments dels
F6. Habilitats de relacio altres

interpersonal Habilitats per donar suport emocional

Habilitats per establir i mantenir relacions interpersonals
intimes

Taula 2. Model multifactorial de salut mental positiva de Lluch (Font: Lluch MT,1999)

A més, l'autora no només va donar continuitat al constructe, siné que també va crear, a
partir del seu MMSMP, el Questionari d’'SMP (QSMP) (Lluch 1999) i el DSMP (Lluch,

2011) per operativizar el seu model.
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1.2.3. Avaluacioé de la Salut Mental Positiva de Lluch

“La Salud Mental Positiva es un estado en que la persona es capaz de mantener un
cierto nivel de satisfaccion personal consigo misma y con su vida, una cierta
capacidad de aceptar a los demas y a los hechos diferenciales, un cierto grado de
autocontrol emocional y de autonomia, es capaz de ir resolviendo los problemas que
se le van presentando manteniendo una actitud de crecimiento y autoactualizacion y
es capaz de establecer y mantener relaciones interpersonales satisfactorias”

(Lluch, 2020, p.4)

A continuacio, es descriu I'instrument de mesura per operativitzar el model multifactorial
de Lluch anomenat anteriorment. Aquest consta d’un questionari de 39 items distribuits
entre els 6 factors que configuren el model. Aquests items estan formulats com
afirmacions (positives i negatives) i ofereixen quatre alternatives de resposta: sempre o
gairebé sempre, amb molta freqiéncia, algunes vegades, mai o gairebé mai (vegeu
annex ).
Dels 176 items, 129 son de caracter positiu i 47 de caracter negatiu. Per a I'analisi, els
items negatius han de ser invertits. Els valors maxims i minims tant de I'instrument global
com dels factors es mostren en un rang que va de 39 a 156, que es tradueix en: a major
puntuacié major nivell d’'SMP. Aquest qlestionari va ser validat en una poblacié
d’estudiants d’infermeria amb una mostra n=387 i amb uns valors psicométrics
favorables:

- En lanalisi d’items, la totalitat dels items van obtenir un index de discriminaci6
interna superior a 0,25.

- L’analisi factorial de components principals va extraure sis factors que explicaven el
46,8% de la variancia total del questionari i, en la matriu factorial resultant, els pesos
de cada item respecte al factor extret van ser superiors a 0,40. Les correlacions
entre els sis factors amb l'escala global van obtenir valors estadisticament
significatius (p<0,05) i totes les correlacions entre els factors van ser inferiors a 0,70.

- L’index de consisténcia interna per mesurar la fiabilitat del qlestionari, avaluada
mitjancant I'alfa de Cronbach, va ser de 0,91 i, per factors, els valors obtinguts van
oscil-lar entre 0,83 (de I'F1) i 0,58 (de I'F2) (Lluch, 1999, 2003).

En I'actualitat hi ha investigadors que utilitzen el QSMP de Lluch per mesurar 'SMP en
diferents mostres poblacionals (Puig et al., 2020; Sequeira et al., 2014, 2020; Teixeira.,
2019; Hurtado-Pardos et al., 2018; Roldan et al., 2017; Soares de Carvalho et al., 2016;
Mantas et al., 2015; Albacar, 2014; Ruiz, 2014; Lluch et al., 2013).
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1.2.4. Decaleg de Salut Mental Positiva de Lluch

L’autora també va definir un DSMP per operativitzar '’MMSMP (il-lustraci6 1). Es tracta
d’un conjunt de 10 recomanacions que aporta suggeriments per cuidar 'SMP propia i
la dels altres (Lluch, 2011).

Decaleg de Salut Mental Positiva®

Aquest decaleg es presenta en forma de recomanacions aplicables a la vida quotidiana. Cada recomanaci6 té un
valor per si mateixa i pot ser aplicada de forma individual o en conjunt amb la resta de recomanacions. Si es
consumeixen totes, no hi ha cap perill! Al contrari:

Quantes més recomanacions apliquem a la nostra vida més reforcarem la nostra
Salut Mental Positiva

Recomanacions

1Valorar positivament les coses bones que tenim a la nostra vida.

2 Posar estima a les activitats de la vida quotidiana. La felicitat esta entre nosaltres amagada en
el dia a dia. No hem d’afrontar cada activitat quotidiana (agafar el metro, comprar, treballar,...) com un castig
o amb indiferéncia. Busca aspectes positius d’aquestes activitats i posa un estat d’anim favorable.

3 No ser molt severs amb nosaltres mateixos ni amb els altres. La tolerancia, la comprensid i
la flexibilitat sén bons tonics per a la salut mental.

4 No deixar que les emocions negatives bloquegin la nostra vida. Ens hem d’enfadar perd
no ens hem de desbordar.

5 Prendre consciéncia dels bons moments que passen en la nostra vida quan estan

passant. Si en la nostra vida hi ha bons moments per a recordar, aquests tenen que haver sigut bons
moments quan els hem viscut. Per tant, hem de gaudir de les coses bones del present, a més a més de recordar
les coses bones del passat i esperar coses bones del futur.

6 No tenir por de plorar i de sentir. Hem d’interpretar la normalitat dels
sentiments: si hem tingut un desengany és normal que ens sentim decebuts, si
hem perdut una persona estimada és normal (és saludable mentalment) sentir
tristor,... Ara bé, si els estats emocionals sén molt intensos, persistents o
incapacitants hem de demanar ajuda professional.

7 Buscar espais i activitats per a relaxar-nos mentalment.
Cadascu té els seus propis gustos, recursos i estratégies (passejar, llegir,
practicar jardineria, no fer res, parlar amb els amics,..).

8 Intentar anar resolent els problemes que ens vaguin

sorgint. Siels problemes s’acumulen, la salut mental tremola! No tots
els problemes tenen bones solucions perd hem d’intentar sempre fer
alguna cosa per alleugerir-los. Es la predisposicié activa cap a la cerca

d’una solucié.

9 Tenir cura de les nostres relacions interpersonals. Parlem
amb els nostres éssers estimats, visitem als nostres amics, compartim alguna
tertulia amb els nostres companys de feina o d’estudi, amb els nostres veins, etc.

10 NO ENS HEM D’OBLIDAR DE PINTAR LA VIDA AMB | *Autora: Dra. M" Teresa Lluch Canut (2011) §
HUMOR PER A QUE AQUESTA TINGUI MES COLOR  ;__'Mustracié: Sr. Radl Martinez Rufz (2018) :

UNIVERSITAT e e
2 ROVIRA i VIRGILI | ZW8S "&5in

Il-lustracié 1. Decaleg de Salut Mental Positiva de Lluch (Font: Lluch, 2011)
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1.3. mHealth: una eina de suport

En els apartats seguents hi descriurem, de manera complementaria a I'atencio sanitaria
tradicional, I'actual tecnologia mobil en el camp de la salut, concretament les aplicacions
mobils de salut. El primer apartat fara referéncia a I'estat actual de 'mHealth i 'impacte
en les persones amb malalties croniques, cuidadores i professionals de la salut. A
continuaci6, parlarem de I'adheréncia a les aplicacions mobils de salut i destacarem la
ludificacié com a eina cada vegada més utilitzada en les intervencions de salut. | en
I'dltim apartat descriurem I'objecte d’estudi d’aquesta tesi: 'impacte de 'mHealth en les

cuidadores.

1.3.1. La tecnologia mobil aplicada a la cura

El rapid creixement de les xarxes socials i de les apps per a telefons intel-ligents i
tabletes ha transformat la forma de comunicar-nos i ha provocat que la tecnologia s’hagi
convertit en una eina essencial en la vida diaria (European Commision, 2014). En I'estudi
de demanda i Us de serveis de telecomunicacions i societat de la informacio en el nostre
territori, es va evidenciar que el 79% dels espanyols disposaven d'un teléfon intel-ligent
i el 75% de la poblacié van utilitzar Internet mobil en el tercer trimestre del 2018
(Observatorio Nacional de las Telecomunicaciones y de la Sociedad de la Informacion
[ONTSI]). Aquest continu creixement tecnologic també s'ha percebut en el camp de la
salut. Internet s'ha vinculat inevitablement al cuidatge i juntament amb I'actual mHealth,
s'estan modificant els models tradicionals d'atencié sanitaria (Mendez et al., 2019;
Zanaboni et al., 2018; Garcia et al., 2011).

Actualment, vivim en l'era digital on [alfabetitzacié digital és una competéncia
necessaria per a I'exercici de qualsevol professio i més encara en el camp de la salut.
Les infermeres han de desenvolupar noves estrategies digitals per exercir la seva
activitat professional (Casas, 2015; Bert et al., 2014). A més a més, els programes
digitals d’intervencié sanitaria han generat un gran impacte en la cura de malalties
croniques, gracies a l'accés a registres sanitaris electronics, aplicacions i portals de salut
(Lorca et al., 2016; Cristancho-Lacroix et al., 2015; Flores et al., 2015; Lleixa et al.,
2015).

En relaci®d amb l'estat actual de I'mHealth, el 2017 es va estimar un total de 325.000
apps de salut disponibles i 3,7 mil milions d’apps de salut descarregades. No obstant
aixo, tot i que aconseguir un abast significatiu amb les apps de salut segueix sent dificil,

els desenvolupadors d'apps per al control o I'adheréncia a malalties croniques més ben
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valorats van generar nombres de descarregues d'entre 50.000 i 250.000 (Research 2
guidance, 2018). Atenent a aquestes xifres i a la necessitat d'orientar les cures cap a un
enfocament centrat en la persona, aquestes eines digitals poden ser apropiades per
permetre la recopilacio de considerables dades médiques, fisioldgiques, d'estil de vida i
activitats diaries amb la finalitat d'ajudar les persones amb problemes de salut i les seves
cuidadores a promoure I'empoderament, l'adhesié a un estil de vida saludable i
l'autogestio de la seva salut. A més, els professionals de la salut podrien augmentar
l'eficacia de les seves intervencions amb diagnostics més precisos, augmentant
I'adhesio als tractaments, i amb aixd contribuir a una prestacié sanitaria d'alta qualitat
(Yoojung et al., 2019; Adler i Mehta, 2014; European Commision, 2014).

1.3.2. Ludificacié en salut: concepte i contextualitzacio

En l'apartat anterior, hem anomenat la dificultat d’aconseguir un abast significatiu amb
les apps de salut, tot i saber els efectes beneficiosos que pot aportar aquesta tecnologia
en la salut i el benestar de la poblacié. Un dels principals obstacles que dificulten
'adheréncia a la tecnologia mHealth son les taxes de desercid. Aquestes augmenten i
les taxes d'adheréncia disminueixen encara més una vegada que la tecnologia
s'implementa per a us public (Fleming et al., 2016). Pel descrit anteriorment, i a causa
del creixement exponencial de la utilitzaci6 de mitjans electronics com a mitja
d’entreteniment per a la poblacid en els ultims anys, la ludificacié és una eina cada
vegada més utilitzada per a les intervencions en salut i maneig de malalties croniques, i
com a consequéncia es preveu una reduccio dels costos d’atencio sanitaria (Viera et al.,
2015).

Endinsant-nos en la conceptualitzacié de la ludificacio, podem definir-la com I'aplicacié
d’elements de disseny ludics amb fins aliens al joc (Seaborn i Fels, 2015; Deterding et
al., 2011). Encara que el terme, en ocasions, s'ha utilitzat indistintament amb el concepte
estretament relacionat de Serious games, que es defineix com videojocs desenvolupats
amb un proposit principal diferent al gaudiment del jugador, i amb freqiéncia
s’implementen com a complements de I'educacio i la terapia (Gentry et al., 2019), tots
dos conceptes son exemples de jocs aplicats, que impliquen la implementacié de
conceptes i qualitats de disseny en el mon del joc (Rauterberg, 2004).

Tot i ser un exemple relativament nou de jocs aplicats, la ludificacié ha rebut un important
interés de la comunitat de recerca en salut pel seu potencial per augmentar el

compromis amb les intervencions de salut i motivar el canvi de comportament (Cheng
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etal., 2019; Bakker et al., 2016; Jonhson et al., 2016; Cugelman, 2013; King et al., 2013).
No obstant aixd, no s’ha de considerar que qualsevol intervencié que incorpori
automaticament la ludificacié tindra un major compromis (Cheng et al., 2019; Cugelman,
2013). A més a més, no es pot garantir que la ludificacié, comunament citada en la
literatura, proporcionara experiéncies divertides i atractives, ja que la diversié no es
tradueix necessariament en una major motivacié per participar (Cheng et al., 2019).
Malgrat aix0, els defensors de la ludificacié assenyalen la seva possible rendibilitat,
accessibilitat i flexibilitat, aixi com la creixent popularitat mundial dels videojocs i el
potencial de la ludificacié per augmentar la motivacio intrinseca com a raons per aplicar-
la a la salut i al benestar (Fleming et al., 2016; Jonhson et al., 2016; Seaborn i Fels,
2015).

Seguint amb les teories establertes de motivacio intrinseca, els sistemes de ludificacio
solen utilitzar caracteristiques motivacionals com retroalimentacié d’éxit immediat,
retroalimentacié de progrés continu o establiment d’objectius mitjangant elements
d’interficie com puntuacions, insignies, nivells o desafiaments i competicions; donen
suport a la relacié entre I'app i l'usuari, retroalimentacié social, reconeixement i
comparacio a través de taules de classificacio, equips o funcions de comunicacio, i
ofereixen suport a 'autonomia mitjangant avatars, personatges i entorns personalitzats,
I'eleccié de l'usuari en objectius i activitats, o narratives que proporcionen fonaments
emocionals i basats en valors per a una activitat concreta (Jonhson et al., 2016; Seaborn
i Fels, 2015; Rigby i Ryan, 2011).

Per posar punt i final a aquest apartat, podem afirmar que nombrosos estudis
coincideixen que, amb I'is de la ludificacid en les apps de salut, es disminueix la
desercio i es produeix un augment en I'adheréncia a les intervencions de salut (Litvin et
al., 2020; Cheng et al., 2019; Comello et al., 2016; Dennis i O’'Toole, 2014; Hamari et
al., 2014; Cafazzo et al., 2012; Ahtinen et al., 2010).
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1.3.3. I'mHealth en la poblacié cuidadora no professional

mHealth is not intended to replace healthcare professionals who
remain central to providing healthcare but rather is considered to be
a supportive tool for the management and provision of healthcare

(European Commision, 2014, p.3)

Després d’'un breu repas tedric de la tecnologia mobil en la salut, concretarem, amb
informacid rellevant extreta de la literatura, I'estat actual d’aquestes tecnologies
aplicades a les cuidadores informals i formals no professionals de persones amb

malalties croniques i/o dependents.

Per comencar, una resposta a les dificultats que envolten les cuidadores a adquirir de
forma presencial els coneixements i les habilitats per poder cuidar el més
satisfactoriament possible és a través de les tecnologies de la informacié i de la
comunicacio (TIC). Fins ara, les intervencions de salut digital basades en Internet han
fet una contribucio relativament modesta per donar suport a aquest col-lectiu, tot i haver
generat un major impacte en el tractament de malalties croniques, gracies a l'accés als
registres de salut electronics, apps i webs de salut (Zanaboni et al., 2018; Adler i Mehta,
2014; European Commision, 2014; Munyisia et al., 2011). Diversos autors descriuen que
aquestes tecnologies podrien jugar un paper important en fer que la cura sigui més facil

i més efectiva (Adler i Mehta, 2014, European Commision, 2014).

Les cuidadores no professionals utilitzen cada vegada més tecnologies per controlar
millor la gestié de medicaments; obtenir informacio sobre un tractament o diagnostic, o
fins i tot per trobar suport i buscar beneficis. Hunt assenyala que el segle xxl esta ple de
solucions digitals, pero, per ser efectives, cal adaptar-les a les necessitats i habilitats de
les cuidadores (Adler i Mehta, 2014). | la Comissioé Europea (2014) descriu que les apps
certificades poden afavorir I'adheréncia a un estil de vida saludable i/o ajudar a controlar
les condicions de salut de la poblacid, i donar un tractament més personalitzat,

complementari a I'atencié médica convencional.

Aquestes tecnologies poden crear solucions per ajudar a alleujar l'estrés i la

sobrecarrega de les cuidadores, optimitzar el temps de cura, restaurar l'energia
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emocional i millorar no només la qualitat de vida de les persones amb malalties

croniques de salut, siné també la de les seves cuidadores (Research 2 guidance, 2018).

Cal mencionar que nombrosos estudis han demostrat I'impacte positiu de les apps en
'autocura de les persones amb malalties croniques (Alessa et al., 2018; Christie et al.,
2018; Egan et al., 2018; Makowka et al., 2016; Boots et al., 2014; McKechnie et al.,
2014). No obstant aixd, hi ha una manca d'estudis publicats que examinin les apps
dirigides a millorar la qualitat de vida de les cuidadores no professionals de persones
dependents (Grossman et al., 2018). A més, investigadors informen que hi ha una
manca de regulacié d’apps que pot provocar problemes de salut per als pacients i les
seves cuidadores, a causa de la informacié potencialment erronia o inexacta que
proporcionen aquestes aplicacions (McKay et al., 2018; Rathbone i Prescott, 2017).

Per aquest motiu les infermeres i altres col-lectius sanitaris juguen un paper molt
important en I'empoderament de les cuidadores no professionals. Els cuidatges
infermers proporcionats a través de les apps poden facilitar intervencions d’educacié per

a la salut de manera complementaria a I'atencioé sanitaria convencional.
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2. OBJECTIUS
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2.1. Objectiu general

Descriure avengos d’'mHealth com a suport a les cuidadores no professionals de

persones amb malalties croniques.

2.2. Objectius especifics

- Descriure un protocol d’estudi per avaluar I'efectivitat d’'una intervencié basada en
una app per a teléfons intel-ligents a fi de fomentar la salut mental positiva i reduir
la sobrecarrega de la cura i comparar-la amb una intervencié estandard per a
cuidadores en centres d’atencié primaria.

- Analitzar I'efectivitat d’intervencions basades en web i/o aplicacid mobil en relacié
amb el nivell de benestar i qualitat de vida de cuidadores informals a carrec de
persones amb malalties croniques.

- Analitzar les caracteristiques técniques i funcionals d’aplicacions mobils de salut
dissenyades per a cuidadores de persones amb malalties i/o condicions croniques.

- Elaborar un programa per fomentar la salut mental positiva de les persones
cuidadores d’'un malalt cronic i reduir la sobrecarrega que genera la cura mitjangant

["Us d’'una app.
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3. METODOLOGIA
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Aquest capitol esta dividit en quatre parts. Cada part correspon a la metodologia
emprada en cada publicacié. En la taula segient, es mostren les dades meés rellevants
de la metodologia de la primera publicacié, que correspon al protocol d’estudi de la

intervencio (taula 3).

Assaig clinic controlat aleatoritzat, longitudinal i prospectiu, amb un
grup experimental i un grup control. Registrat en el Clinical Trials:

D'ﬁzg%ide ISRCTN 14818443 (BioMed Central, 2019) i amb el codi P18/207 en
l'informe del Comite Etic d’Investigacio Clinica - CEIC (vegeu annex
).
Partici - Reclutats en els centres d’atencié primaria de les provincies de
articipants ; ! ., .
Tarragona i Barcelona. Assignacio aleatoria.
- D’inclusié: cuidadores informals i formals no professionals de
persones amb malalties croniques, majors de 18 anys, amb un
Criteris minim de 4 mesos d’experiéncia com a cuidadores, coneixement del
d’inclusié i castella o del catala, us d’un dispositiu mobil i WhatsApp, accés a un
exclusio dispositiu mobil amb sistema operatiu Android i amb acceés a Internet
i signatura del consentiment informat (vegeu annex Iv).
- D’exclusié: cuidadores amb deteriorament cognitiu.
- Es va calcular considerant un risc alfa de 0,05 i un risc beta de 0,2.
Mida de la Tenint en compte que, per obtenir dades evidents dels resultats, la
mostra hauria de ser de 54 subjectes de cada grup amb una pérdua
mostra ; - . .
estimada del 30% durant el seguiment i reconeixent com a
estadisticament significativa una diferéncia superior o igual a 10.

- Infermeres col-laboradores assistencials: Rebran un dossier
explicatiu (vegeu annex V) per convidar a participar a cuidadores que
compleixen els criteris d’inclusié de I'estudi. Si no compleixen cap

Cribatge i criteri d’exclusié i accepten participar-hi, la infermera programara

aleatoritzacio

una visita d’atenci6 primaria. A cada participant se li assignara un
codi durant la visita de selecci6. La unitat d’aleatoritzacié sera el
cuidador individual, assignat 1: 1 al grup experimental o control. Per
generar la sequéncia d'assignacio, s'utilitzara el programari Epidat
3.0 no comercial.

Grup control. Només rebran la intervencié tradicional d’atencid
primaria, que inclou la mesura de I'escala de sobrecarrega de Zarit -

Grups ZBI (Zarit et al., 1980) en la seva validacio al castella (Martin et al.,
d’estudi 2010) (vegeu annex Vi).
- Grup experimental. Atencié convencional d’atencié primaria, més
I'accés gratuit a 'app Cuidadoras Cronicos.
- Grup control. QUestionaris sociodemografics, 'escala SMP de Lluch
Recopilacio i 'escala ZBI.
de dades - Grup experimental. Les del grup control més els questionaris sobre
I'is de les TIC i la satisfaccio amb I'app.
Analisi Per comparar Ie;s difgréncies entre e;ls dos grups, s'utilitzara la prova
estadistic U de Mann-Whitney i la prova de Wilcoxon. El valor P<0,05 es

considerara significatiu. Es dura a terme I'analisi de Cohen d per
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mesurar la mida de I'efecte. L’analisi estadistica es fara amb el
software SPSS Statistics (versié 25 per a Mac; IBM Corp).

Taula 3. A multi-centre, randomized, 3-month study to evaluate the efficacy of a smartphone app to increase
caregiver's positive mental health
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Seguidament, es mostra la metodologia de la segona publicacié. Una revisi6 sistematica
sobre les intervencions basades en webs i apps en les cuidadores no professionals
(taula 4).

- Revisié sistematica aplicant el métode i els estandards de qualitat

establerts per PRISMA - Preferred Reporting Items for Systematic

Reviews and Meta-analyses (Moher et al., 2009) i I'enfocament de la

Disseny de Joanna Briggs Institute (JBI) Systematic Review Approach (Tufanaru
I'estudi et al., 2017).

Criteris d'inclusié: publicacions des de gener de 2012 a marg de 2018,
l'idioma limitat a I'anglés, espanyol i portugueés, l'accés al text complet
i vam establir filtres de seguiment especifics de cada base de dades.

Des de novembre 2017 al marg 2018.

Bases de dades: Pubmed, APA PsycINFO (American Psychological
Association), ProQuest Health & Medical Complete i Scopus. Es van
combinar els Medical Subject Headings (MeSH) i APA Thesaurus of
Estratégia Psychological Index Terms: Caregivers, carers, family, relatives,
de cerca chronic disease, chronic illness, Internet, web browser, mhealth,
mobile apps, portable software apps, social media, social support,
social networks, psychological support systems, wellness programs,
health promotion, quality of life, self- management, neoplasmes,
cancer, children, paediatrics i baby.

Avaluacio dels titols i resums dels articles identificats en la recerca,
determinant si seguien l'objectiu de l'estudi i si complien amb els

S,eleCC'.O criteris d'inclusio, a partir de les directrius descrites per JBI.
d’estudis . . . i
- Avaluacio dels articles a text complet i comparacié creuada entre les
investigadores.
Avaluacio Avaluacié dels articles emplenant les llistes de verificacié: Critical
de la Appraisal JBI Checklist for Randomized Controlled Trials, Quasi-
. experimental Studies or Cohort studies (The Joanna Briggs Institute,
qualitat
2018).
Analisi . C
estadistic - Analisi descriptiva de cada article inclds en la revisio.

- Determinacio del tipus d'intervencié i els factors que van influir en el
benestar i la qualitat de la vida de la cuidadora, aixi com els dispositius

Recopilacié  disponibles i els instruments de mesura utilitzats.
de dades - Resum i classificacié de les dades (tipus d'estudi, participants,
intervencio), dispositius utilitzats i els principals efectes en la salut de
la poblacié d’estudi que influeixen en el benestar i la qualitat de la vida.

Taula 4. Effectiveness of Health web-based and Mobile app-based interventions designed to improve
informal caregiver's well-being and quality of life: A systematic review
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De manera consecutiva, es mostra la metodologia de la tercera publicacié (taula 5). Una
revisio sistematica sobre les apps de salut dissenyades per a cuidadores de persones

amb malalties i/o condicions croniques.

- Recerca sistematica d'apps per a telefons intel-ligents basada en
els estandards per a revisions sistematiques (Moher et al., 2009).
Encara que vam seguir els estandards per a les revisions
sistematiques de la literatura cientifica, aquestes pautes no soén
completament aplicables a les revisions apps.

Disseny de
I'estudi

- Almaig i al juny de 2018, es van dur a terme les primeres recerques
a les botigues d'aplicacions App Store per iOS i Google Play per a
Estrategia de Android a Espanya.
cerca - Termes dtilitzats: caregiver, chronic disease i dependency.
S’inclouen els mateixos termes en espanyol: cuidador, enfermedad
cronica i dependencia.

- Cerca i seleccio d’apps disponibles segons els titols, descripcio de
les apps a la botiga d’'aplicacions i les captures de pantalla
proporcionades, tenint en compte els criteris d’inclusio.

Seleccio - Descarrega d’apps en els teléfons intel-ligents per a una avaluacio
d’apps completa de les seves caracteristiques i elegibilitat.

- Avaluaci6 de cada app durant un minim de 20 minuts, registre de
les caracteristiques técniques i funcionals i comparacioé creuada
entre les investigadores.

- Analisi descriptiva de les caracteristiques técniques i funcionals de
les apps seleccionades utilitzant el paquet estadistic SPSS®

Anallls[ (SPSS versiéo 21; INC, Chicago, il, EUA). Es va calcular la
estadistic freqiiencia i .
requéncia i el percentatge de cadascuna de les variables
categoriques.
- Caracteristiques  técniques: sistema operatiu, categoria
d'allotjament, titular, dltima actualitzacio, cost i anuncis.
Recopilacié - Caracteristiques funcionals: destinatari, malaltia i/o problema de
de dades de salut de la persona cuidada, finalitat, pais i idioma.
les apps - Cerca d’estudis publicats en la base de dades Pubmed i en el

seleccionades  cercador Google Scholar entre novembre i desembre de 2018 per
determinar si aquestes apps van ser provades o avaluades amb
resultats publicats en revistes cientifiques.

- Febrer de 2019: Tercera cerca en el cataleg AppSaludable de la

Avaluacio de Junta d’Andalusia (Agencia de Calidad Sanitaria de Andalucia,

S': ?J?':{:?Ejle 2018), en el portal Appsalut de Catalunya (Fundacién TicSalut
Iges apps Social, 2018) i en el cataleg de la fundacié iSYS - Internet Salud Y

Sociedad (2018).

Taula 5. Mobile Applications for Caregivers of Individuals with Chronic Conditions and/or Diseases:
Quantitative Content Analysis
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I, per tancar aquest capitol, es mostra la metodologia de la quarta publicacié (taula 6).
L’elaboracioé del programa TIVA- Programa para Fomentar la Salud Mental Positiva

mediante la app Cuidadoras Croénicos.

Disseny i implementaci6 del programa TIVA

Entre setembre de 2018 i gener de 2019.

Es van seguir les recomanacions de la guia australiana Guidelines for creating
healthy living apps (Dialogue Consulting, 2015) per crear una app efectiva i
basada en evidéncia.

1a etapa - Disseny del contingut del programa TIVA.
Participacio de 10 experts i 4 cuidadores no professionals amb un minim de 3
anys d’experiencia en cures i 5 sessions semipresencials.

Establir

Seleccionar

Relacionar

* Etiologia de
I'afectacié
psicologica de la
cuidadora

* Activitats 5 4 * Frases motivadores
relacionades placiiaaehiives relacionades amb les
calculant I'index de

amb el DSMP Validesa de Contingut de activitats definitives del
de Lluch programa

Lynn (1986)

* Necessitats de les
cuidadores amb les

* Sistema de reforg positiu
per a millorar
I'adherencia de la
cuidadora al programa

recomanacions del
DSMP de Lluch

Dissenyar

Identificar

Recopilar

Il-lustraci6 2. Objectius en el disseny del programa TIVA

2a etapa - Implementacié del programa TIVA en I’app.
Participacio dels 10 experts anteriors, 4 enginyers de programarii 1 il-lustrador
grafic.

Requisits de I'app
« Estructura del contingut Disseny de la interficie

 Navegacié intuitiva Desenvolupament de
« Tipus i mida del text \ e . ..

* Durada del programa + Colors i constrast I'app mobil i de Primera versié

. 'S"Ajl":“me"‘d'a"a'“ad" dela « Botons I'aplicacié web funcional de I'app
« Adaptaci als diferents tipus d'administracié

* Nombre d'activitats
* Frases motivadores
* Tipus de ludificacid

de dispositius mobils

Il-lustracié 3. Desenvolupament de la primera versié de I'app

Il-lustraci6 4. Esbos del personatge TIVA

Taula 6. TIVA - Programa per fomentar la salut mental positiva mitiancant I'app Cuidadoras Crénicos
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4. RESULTATS
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4.1. A multi-centre, randomized, 3-month study to evaluate the efficacy
of a smartphone app to increase caregiver’s positive mental health
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Abstract

Background: To assess the effectiveness of a smartphone app-based intervention compared to a regular
intervention of caregivers in primary health care institutions. The intervention is aimed at increasing positive mental
health and decreasing caregiver's burden.

Methods/design: Randomized and controlled trial with an experimental group and a control group. Subjects:
108 caregivers over 18, with a minimum of 4 months of experience as caregivers. Description of the
intervention: an intervention with a smartphone app (n =54) or a regular intervention for caregivers (n = 54).
Each caregiver installs a smartphone app and uses it for 28 days. This app offers them a daily activity
(Monday-Friday). These activities are related to the Decalogue of Positive Mental Health, which was designed
ad hoc by a group of experts. The outcomes will be the score of caregiver burden, the positive mental
health and participant satisfaction. These results will be assessed after the first, third and sixth month.

Discussion: The results of this study will offer evidence of the effectiveness of an intervention using a free
smartphone app. If its effectiveness is proven and the results are acceptable, this could lead to a rethinking
of the intervention offered to caregivers in primary care.

Trial registration: Clinical Register ISRCTN14818443 (date: 24/05/2019).

Keywords: Study protocol, Clinical trial, Caregiver, Mobile phone application, Positive mental health, Mhealth

Background

Increasingly, health needs have to do with age-related
chronic diseases. The World Health Organization [1]
highlights the trend of the aging population with
more chronic diseases which makes necessary to carry
out transverse, interdepartmental and integrated ac-
tions focused on disease prevention, health promotion
and person-cantered care. Moreover, all these actions
must be carried out with a community and popula-
tion vision. According to the Catalan Health Plan
2016-2020 [2], it is necessary to establish dynamics
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Catalunya avenue, 35, 43002 Tarragona, Spain
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of collaboration between services and professionals.
To this end, a context with new health needs is pro-
posed: on the one hand, the transformation of the
healthcare system and, on the other, an orientation
towards a more comprehensive care that focuses on
the person and the value of life expectancy in good
health.

Besides the increase of aging population there is an
increase of caregivers. Those are exposed to the bur-
den associated with their caregiving activities. In fact,
the Catalan Health Plan 2016-2020 has already cre-
ated a project named “Self-responsibility, self-care and
promotion of the autonomy of people” and one of its

© The Author(s). 2019 Open Access This article is distributed under the terms of the Creative Commons Attribution 4.0
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aims is to promote the profile of the expert caregiver.
According to Bauer and Sousa-Poza [3], the most evi-
dent affectation on the part of the caregiver is in re-
lation to their quality of psychological health. The
decrease of the psychological state has a direct impact
on physical health. The authors pointed out that the
profile of women, spouses, and intensive caregivers
represent the prototype of a caregiver profile that is
most affected by caregiving tasks.

The North American Nursing Diagnosis Association
(NANDA) has been providing diagnoses associated
with caregivers: D00061 Fatigue of caregiver role and
D00062 Risk of fatigue of caregiver role. Anarte et al.
[4] used these diagnosis to evaluate the process pro-
vided by the main caregiver of the dependent patients
from a primary health centre from Castellon (Spain).
In this study, 32 subjects were included. The results
showed that 37,5% of them suffered from fatigues and
62,5% were under the risk of suffering fatigue. In
their conclusions, they highlight that the main weak-
ness of the caregiving process is related to the prob-
lems of communication between professionals
regarding the care of caregiver.

A qualitative study that also explored caregivers’
role pointed out that caregivers sometimes even be-
haved against to their own state of well-being. The
authors emphasize the need to develop interventions
to support caregivers and improve their well-being
[5]. This is what takes researchers like Ferré-Grau et
al. to create intervention programs based on problem
solving techniques related to prevent anxiety and de-
pression [6].

As previously stated, some authors have already pre-
sented innovative proposals that include giving support
to caregivers based on new technologies. As a matter of
fact, Mckechnie et al. [7] evaluated a total of 14 empir-
ical studies of computer-mediated interventions for in-
formal caregivers of people with dementia. As a result of
this systematic review, the authors support the provision
of computer-mediated intervention for caregivers of
people with dementia. However, they highlight that fu-
ture interventions need to be under a study protocol in-
volving a clinical trial with a control group.

“Mastery over Dementia” is an example of this. The
authors of this Internet-based intervention focused on
caregivers of patients with dementia. They designed
and published the protocol of [8] an Internet-based
course that includes eight sessions and a booster ses-
sion over a maximum period of 6 month guided by a
psychologist. The results [9] of this study showed
that, with a sample of 149 caregivers, the intervention
was acceptable. Another example is a web-based pro-
gram for informal caregivers of persons with Alzhei-
mer by Cristancho-Lacroix et al. [10]. However, their
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results show that it is desirable to create a more dy-
namic, personalized, and social intervention instead of
a web-based intervention [11].

On the basis of this evidence, this study proposes to
respond to the needs set out so far. Based on a previous
project in which a website for caregivers was developed
(www.cuidadorascronicos.com), a protocol to develop
and evaluate a smartphone app-based intervention
to promote positive mental health of caregivers is
presented.

Objectives

The objective of this study is to evaluate the effective-
ness of a smartphone app-based intervention compared
to a standard intervention of caregivers in primary
health care institutions. The intervention is aimed at in-
creasing positive mental health and to decrease care-
givers’ burden.

Methods/design

Study design

Randomized, controlled trial with an experimental group
and a control group (Participant Flowchart, Fig. 1).

Blinding
Blinding is impossible in this type of intervention. How-
ever, those responsible for.

data analysis will be blinded to group status.

Participants and settings

Participants will be recruited from primary healthcare
centres in 2 provinces of Catalonia (Tarragona and
Barcelona). A randomly assignation will be done. Each
primary healthcare centre that participates in this pro-
ject will be provided with a copy of the study protocol.

Inclusion criteria

— Primary / secondary and formal / informal family
caregivers of people with chronic diseases

— Over 18 years

— Minimum of 4 months of experience as caregiver

— Knowledge of Spanish or Catalan

— Use of a mobile device and WhatsApp

— Access to a mobile device with Android as operating
system and with Internet access

— Signature of an informed consent

Exclusion criteria

— Caregivers with cognitive impairment
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Participant recruitment study
Considering inclusion criteria
Visit 0 (screening visit)

[Randomization of participants to the intervention group| |
‘and control group

1

Intervention group (IG) Control group (CG)

Visit 1
Explanation and installation of Visit 1
the mobile application —  Signed informed consent
Signed informed consent Answere of nitial tests CG
Answere of inilal tests IG

Visit 1.1

(Day 1)
Start of App intervention

(Day 28)
End of App intervention

Visit 2 (1st month)

Visit 2 (1st month)
Answere of 1t month tests IG

Answere of 1st month tests CG

Visit 3 (3rd month)
Answere of 3rd month test IG

Visit 3 (3rd month)
Answere of 3rd month test CG.

Visit 4 (6th month)
Answere of 6th month test IG

Visit 4 (6th month)
Answere of 6th month test CG

Fig. 1 Participant Flowchart of the study

Sample size

Sample size was calculated considering to an alpha risk
of 0,05 and beta risk of 0,2. Considering that, to get evi-
dential data of the results, the sample should be of 54
subjects in each group with an estimated loss of 30%
during follow-up and recognizing as statistically signifi-
cant a difference greater than or equal to 10.

Screening and randomization

During the recruitment period, and until the calculated
sample size has been achieved, participating care nurses
who attend caregivers that meet inclusion criteria, will
invite them to participate in the study (See Fig. 1). If the
caregivers do not meet any exclusion criteria and agree
to participate, the nurse will schedule a primary care
visit (Visit 0, screening) with them.
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Each participant will be assigned a code during the
screening visit. The randomization unit will be the indi-
vidual caregiver, assigned 1:1 to the experimental or con-
trol group. To generate the allocation sequence, the
non-commercial Epidat 3.0 software will be used.

Standard intervention for caregivers

Both study groups will receive the same standard nurse
attention in primary healthcare which does not have any
specific protocol. In regular attention, it is measured the
caregiver burden using the scale Zarit [12] in its valid-
ation into Spanish [13].

Experimental group

The experimental group will receive the standard atten-
tion plus a free smartphone app. The app to be tested in
the present trial has two different functions: a) an inter-
vention in positive mental health; b) a link to an official
website for caregivers. The website was developed in a
previous project [14] and it is available at www.cuidador-
ascronicos.com.

The intervention has a duration of 28 days. During this
period of time, the caregiver has the smartphone app ac-
tive in his/her mobile device. Each day from Monday to
Friday, the app offers him/her an activity. These activ-
ities are related to the Decalogue of Positive Mental
Health by Lluch [15] which was designed ad hoc by a
group of experts. After doing each activity, the caregiver
can express if it has been useful or not. The app includes
a motivational quote every day and it asks the caregiver
“how do you feel”. During the weekend there are no ac-
tivities, but the app recommends the caregiver to visit
the abovementioned website. The last activity offers the
caregiver the opportunity to register in this website. This
allows him/her to be connected with other caregivers
and to have access to any news published there.

Control group
Participants in the control group will only receive stand-
ard intervention for caregivers.

Pilot test
It will be performed a pilot study with 15 participants in
each group.

Data collection

During visit 1, each participant will receive a specific
dossier, which contains information about the study and
their participation. There is one for the intervention
group and another for the control group. The interven-
tion group dossier includes information about the instal-
lation and information about the app. The control group
dossier does not include this information. Both dossiers

CRONIQUES
esultats



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

AVENCOS EN MHEALTH:
Jael Lorca Cabrera

Ferré-Grau et al. BMC Public Health (2019) 19:888

include information about each participation as it is
explained bellow:

Control group

In this first visit, the initial tests of control group must be
answered. These tests include two sociodemographic ques-
tionnaires: a) about the caregiver — sex, birthdate, national-
ity, marital status, level of studies, health problems; and b)
about caretaker — type of caretaker, birthdate and sex of the
patient, his/her illness, hours of care, relationship between
them, helpers in caregiving and emotions related on care-
giving. It also includes the scale of positive mental health by
Lluch [16], and the caregiver burden [13]. Both instruments
will be used in visit 2 and 3.

Experimental group

The experimental group has to answer questionnaires and
scales as well as the control group. Besides, there is one
extra questionnaire for visit 1 and visit 2. In visit 1, there
is a questionnaire about the usage of technology. And in
visit 2, a questionnaire about the app satisfaction.

Follow-up

The intervention through the app does not have any dir-
ect follow-up. Nevertheless, when the caregiver gets a
negative outcome from one of the smartphone app activ-
ities, the app addresses the caregiver to visit his/her
nurse.

Outcomes

The primary outcome will be a change in positive men-
tal health and caregiver burden at the first, third, and
sixth month in the experimental group, compared to the
control group.

The secondary outcome will be related to the adher-
ence and satisfaction with the app: a) adherence to the
intervention, measured by frequency of using the app; b)
satisfaction with activities by the responses of usefulness
of each activity; ¢) satisfaction with smartphone app in
general reported by the satisfaction questionnaire.

Statistical analysis

The data will be analysed with SPSS version 22.0 (IBM
CORP., Armonk, NY). Both groups results are going to be
described by a descriptive analysis. Quantitative variables
with a normal distribution will be described as means and
standard deviation, or median and interquartile range
otherwise, and qualitative variables as percentages and
95% confidence intervals. Possible baseline differences be-
tween trial arms will be statistically tested and further ana-
lyses will be adjusted for imbalances in the baseline
scores. The primary analysis will be by intention to treat.
For the primary outcomes, analyses will be corrected for
multiple testing.
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As sensitivity analyses, completers of all assessments
will be analysed separately. Hypotheses tests will be per-
formed at a = 0,05. The numeric outcomes will be ana-
lysed using analyses of variance; categorical outcomes
will be analysed using f -tests.

Discussion

This study will evaluate whether positive mental health
improves, and burdens of care reduces on caregivers.
One strength of this study is its robust design and
follow-up assessment allowing the evaluation of long-
term effects of the intervention. However, one of its
limitations is its open design. The intervention cannot
be masked; both patients and nurses in the experimental
and control group will be aware that they are participat-
ing in a positive mental health intervention. This could
affect to the success or failure of the intervention and
could introduce bias. Randomization has been consid-
ered to help achieving a balance in sociodemographic, as
well as risk factor profile. A blinded researcher will be in
charge of analysing the data.

Among the strengths of the study, there is that this
clinical trial has the potential to provide a validated tool
to use with caregivers. A tool which could be useful to
increase positive mental health. This could benefit the
caregiver and even the caretaker. In addition, it has po-
tential to decrease burdens of care. If its effectiveness is
proved, this tool can be adapted to multiple frameworks.
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ARTICLE INFO ABSTRACT

Keywords: Background: Internet-based interventions can help empower caregivers of people with chronic diseases and can
Caregivers develop solutions to decrease the physical and psychological consequences resulting from caregiving.

Health promotion Objective: Analysing the effectiveness of health web-based and/or mobile app-based interventions with regard to
Internet

the level of well-being and quality of life of informal caregivers in charge of people with chronic diseases.
Materials and methods: Systematic review of the following databases: Pubmed, Apa PsycINFO, ProQuest
Health & Medical Complete and Scopus. Quality standards established by PRISMA and Joanna Briggs Institute
Systematic Review Approach have been followed. The two phases of the selection process were carried out
independently and a cross-case comparative analysis by three reviewers.
Results: A total of 17 studies met inclusion criteria. The analysis shows that almost all studies involved web-
based interventions with the exception of one which concerned a mobile app-based intervention. Most of them
prove their effectiveness in the overall well-being of the caregiver and more specifically in the mental dimension,
highlighting a decrease in caregivers’ anxiety and/or distress, depression symptoms and sense of competence.
Conclusions: The findings support that web-based interventions have an impact mainly on caregivers’ well-being.
Nevertheless, other dimensions that are necessary for caregiving, such as physical, mental and social dimension,
have been scarcely explored. More studies on mobile app-based interventions are needed to know their effec-
tiveness.

Mobile applications

1. Introduction care is provided by women [4] who commit a sustained effort and work
in spite of lacking, in many cases, sufficient training or support to

The world’s population is aging and some researchers project that provide such specific and complex care [2].

the number of older people will double by 2050 and triple by 2100 [1].
Although this growing ageing population is related to improved living
conditions and scientific progress, it is also related to an increase in
chronic diseases. Such diseases entail a limitation in life quality, cause
premature mortality and generate major economic expenses for fa-
milies, communities, and society in general [2].

The growing demand for care services requires both the health
system and society to provide services and caregivers for the ageing
population. Informal and unpaid caregiving is an important part of the
long-term care services in some countries such as the United States [3].

An important part of informal care beyond the scope of institutional

* Corresponding author.

According to a study published by the World Health Organisation
[2], the challenge of demographic transition is given low priority and
assistance. Support to caregivers is not a major objective of government
ageing-related work. However, in the absence of specific policies to
help manage better informal caregiving, the service provided by in-
formal caregivers to older people, people with complex chronic diseases
or special needs is now socially accepted and embraced. Informal
caregivers have to provide complex, continuous and intensive care,
requiring specific knowledge and skills, as well as physical effort. This
entails personal and professional sacrifices made by informal care-
givers. This situation results in ambivalent feelings such as sadness,
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depression, guilt, loneliness and tiredness, and leads to conflicts with
everyday occupations [5-9].

It has been proven [10-12] that being in charge of a dependent
person is often a major source of stress that may affect the health and
quality of life of the caregiver. It has been estimated that the average
time a caregiver spends caring for others is 24.4 h per week. This may
reach, if the degree of dependency is high, a need for care of 44.6 h per
week [11]. Caring for a dependent person requires a high level of
commitment and personal time, which is why some informal caregivers
are not able to attend caregiver support programs in person. Caregiving
without the necessary knowledge and skills can lead to caregivers
feeling overloaded. This situation generates physical and psychological
consequences that require attention. This leads to caregivers aban-
doning their caregiving actions and causes a premature in-
stitutionalization of the dependent persons cared for [13,14].

Information and Communication Technologies (ICT) is one of the
solutions to this difficult situation for informal caregivers to acquire in
person the knowledge and skills to be able to provide the most sa-
tisfactory care is. Hitherto, Internet-based digital health interventions
have made a relatively modest contribution to supporting informal
caregivers. However these interventions have had a greater impact on
the treatment of chronic diseases thanks to access to electronic health
records, mobile applications and health portals, among others [15-18].
Several authors state that these technologies could play an important
role in making caregiving easier and more effective [15,17]. Caregivers
are increasingly using technologies to better control drug management;
to obtain information about a treatment or diagnosis; or even to find
support and seek benefits. Hunt [15] points out that the 21 st century is
full of digital solutions, but in order to be effective, these must be
adapted to informal caregivers needs and skills. The European Com-
mission [17] describes that certified mobile health applications can
encourage adherence to a healthy lifestyle and/or help health control
conditions of the population, giving a more personalised treatment,
complementary to conventional medical care.

Along these lines, according to the latest global statistics for 2016
[19], there are 3385 million Internet users. This international trend is
currently modifying traditional health care models along with Mobile
Health (also known as “mHealth”) tools and there are 325,000 mobile
health applications available [20]. Apparently, the Internet is an ally
when it comes to search for health information and mobile applications
that help planning activities and promoting and controlling health ha-
bits, as well as managing the negative effects of certain pathologies or
treatments [15]. These technologies can provide solutions to help re-
duce stress and work overload on informal caregivers, optimize car-
egiving time, restore emotional energy, and improve not only the
quality of life of people with chronic diseases, but also the quality of life
of their caregivers. In addition, these tools can be used as a support
system that allows informal caregivers to become empowered, to
embed these tools into their daily lives, thus promoting progress in the
provision of health care [21].

There are some systematic reviews [22-25] that assess the effec-
tiveness of Internet-based interventions on informal caregivers of
people with a diagnosed dementia. However, there is a lack of scientific
evidence analysing the set of web-based interventions and the current
uses of mobile applications in health, in order to know the effectiveness
in the caregiving population encompassing the care of all people with a
chronic disease.

The objective was to analyse the effectiveness of interventions using
health websites and/or mobile apps with regard to the level of well-
being and quality of life of informal caregivers in charge of people with
chronic diseases.
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2. Materials and methods
2.1. Design

A systematic review was conducted using the method and quality
standards established by PRISMA (Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-analyses) [26] and the Joanna Briggs
Institute Systematic Review Approach (JBI, 2017) [27]. Only studies
with quantitative methodology were included: experimental studies,
quasi-experimental studies, and cohort studies.

The participants were informal caregivers over 16 years old in
charge of adults with chronic diseases and with ICT access (Internet,
website or mobile apps). The type of intervention was the use of health
websites and/or mobile applications in the caregiving population
without setting time limits. The studies were original articles and pilot
studies published in scientific journals.

2.2. Inclusion criteria

This systematic review includes studies published in English,
Spanish and Portuguese from January 2012 to March 2018 with access
to full text. Specific follow-up filters for each database were established.
Included studies analyse the effectiveness of web-based and app-based
health interventions with regard to the level of well-being and quality
of life of informal caregivers in charge of people with chronic diseases.
Published pilot studies which met the quality criteria were included.

2.3. Exclusion criteria

Studies that did not clearly outline methodology, qualitative stu-
dies, study protocols, bibliographic and systematic reviews, scoping
review, meta-analysis, grey literature, national and international pa-
pers, and conferences were excluded. Exclusive interventions via tele-
phone, e-mail, QR code, interactive voice response, videoconferences or
face-to-face meetings were also excluded. Studies in which the sample
included informal caregivers who assisted people with non-chronic
health problems or illnesses, paediatric caregivers and teenagers, and
studies in which interventions focused on improving the quality of life
of the person cared for were also excluded, as this study is focusing on
caregivers exclusively. Informal oncological caregivers were also ex-
cluded because neoplastic diseases, depending on the prognosis, have a
chance of recovery without sequels that generate dependence [28]. For
this reason, it was not considered appropriate to include them within
chronic diseases in this review.

2.4. Search strategy

A search of international health sciences databases was conducted
from November 2017 to March 2018. The search strategy for this re-
view was developed in consultation with a health sciences librarian.
The aim of the consultation was to guarantee a minimum level of sci-
entific rigor and scrutiny (i.e., peer-reviewed scientific publications)
and clinical relevance. The databases selected were Pubmed, Apa
PsycINFO, ProQuest Health & Medical Complete and Scopus.

A combination of Medical Subject Headings (MeSH) and APA
Thesaurus of Psychological Index Terms was used. The selected key-
words and their combinations, as well as the electronic search carried
out were planned by all authors according to the research question
(PICO formula): What is the effectiveness of health web-based inter-
ventions and mobile applications, compared to conventional face-to-
face interventions, on the quality of life and well-being of informal
caregivers in charge of adults with chronic diseases? This is an example
of the first search equation used in Pubmed database: ((((caregivers
[Title/Abstract] OR  family[Title/Abstract])) AND  (“chronic
illness"[Title/Abstract] OR ‘"chronic disease"[Title/Abstract])) AND
(internet[Title/Abstract] OR "web browser"[Title/Abstract] OR "social
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Networks"[Title/Abstract] OR "mobile apps"[Title/Abstract])) AND
("health promotion"[Text Word] OR "wellness programs"[Text Word]
OR "quality of life"[Text Word] and the descriptive MeSH methods were
(Caregivers, carers, family, relatives, chronic disease, chronic illness,
Internet, web browser, mhealth, mobile apps, portable software apps,
social media, social support, social networks, psychological support
systems, wellness programs, health promotion, quality of life, self-
management, neoplasms, cancer, children, paediatrics, baby).

2.5. Study selection

Three authors (JLC, NAR, AFP) followed two phases of data ex-
traction in the selection process of articles included in the review. In the
first phase, each author assessed independently the titles and abstracts
of the references identified in the search, and determined whether they
followed the objective of the study and met the inclusion criteria, based
on the guidelines described by JBI [27]. The results obtained were
compared and the articles that were unclear were re-examined together
with the aim of establishing a consensus and then proceed to read the
full text. In the second phase, full text articles were assessed in-
dividually, then cross-checked between authors and those considered
potentially relevant were included in a list in order to check their
methodological quality.

2.6. Methodological quality appraisal

Selected articles were then screened to put into objective terms
methodological quality criteria by applying JBI recommendations.
Potentially relevant articles were evaluated by completing checklists
consisting of 9-13 items depending on the study design (Critical
Appraisal JBI Checklist for Randomized Controlled Trials, Quasi-ex-
perimental Studies or Cohort studies) [29]. These critical reading lists
included a series of specific questions about the study design and its
results. After that, taking into account that the number of items in each
checklist varies, the methodological quality was evaluated on the basis
of the ratio of positive items.

2.7. Data synthesis

Selected studies were analysed using a two-step approach. Firstly, a
descriptive analysis of each article, included in this review, was un-
dertaken. And secondly, the type of intervention and the factors influ-
encing the well-being and quality of life of the caregiver were de-
termined, as well as the available devices and the measuring
instruments used.

Subsequently, the authors summarised and classified the data in a
standardised form, taking into account the elements included in the
selection criteria (type of study, type of participant, type of interven-
tion), as well as the devices used and the main effects on the health of
the study population that have an impact on well-being and quality of
life.

3. Results
3.1. Results of the search strategy

This flowchart describes the study selection process (Fig. 1). A total
of 17 studies were finally included in this systematic review.

3.2. Characteristics of the studies

Regarding language, 16 studies were in English [30-45] and 1 in
Spanish [46]. Eight studies used a pre-post intervention methodological
approach where the effectiveness of web and app-based interventions
was assessed; seven studies used an experimental methodological ap-
proach to understand the effectiveness of web and app-based
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interventions compared to usual caregiving (face-to-face interventions
or support received) and two studies were quasi-experimental, which
also analysed the effectiveness of interventions. Most studies about the
effectiveness of interventions on caregivers' well-being and quality of
life were published between 2014 and 2016 (n = 12). With regards to
the origin of the participating subjects, eleven studies were carried out
in Europe, five in the United States and one in Colombia. Most of the
studies have women as informal caregivers in the sample of partici-
pants. Fourteen studies were interventions aimed at caregivers of
people with mental illnesses and three studies at caregivers of people
with chronic diseases (Table 1).

3.3. Quality assessment of included studies

The quality of evidence from selected studies on the effectiveness of
interventions in informal caregivers was limited. Most studies used a
Randomized Controlled Trial (RCT) design. Sample sizes ranged from
25 to 245, the high and moderate dropout rate of caregivers was a
limitation in some studies [33,37,39-44], and blinding of participants
and research teams was not met in most RCTs (Table 2).

3.4. General characteristics of web and app-based interventions

All interventions, except one, were web-based interventions.
UnderstAID [31] was the only web and app-based intervention. Two
interventions [32,46] were adapted to smartphones and six [31,39-43]
to smartphones and tablets. The content of the interventions, the scales
of measurement used, and the time of intervention were heterogeneous.
Nevertheless, the most significant content included online information
resources (i.e., Information about the illness of the person receiving
care, support resources available, help in managing the caregiver's
health), psychoeducation exercises (i.e., decision-making ability, pro-
blem-solving skills, relaxation exercises) and online social support (i.e.,
access to chat rooms, discussion forums). The CES-D scale, a short self-
report scale designed to measure depressive symptomatology in the
general population, was the most used and the intervention time ranged
from four weeks [38] to one year [46] (Table 3).

3.5. Effects on the caregiver's well-being and quality of life

The results of these studies show that almost all interventions
[30-37,39-46] prove their effectiveness in caregivers' well-being by
contributing to improved quality of life, relieving their negative
symptoms (i.e., pain, stress, depressive symptoms, social isolation, re-
lationship problems) as shown in Table 3. As an exception, one study
[38] reveals no significant findings, but a tendency towards improve-
ment. All studies [30,40-46] describe the effect of intervention on the
physical, mental, or social well-being of the caregiver. And very few
studies analyse the perception by caregivers of their own quality of life
[36,40-42,44].

3.5.1. Effects on physical well-being

Very few studies explored perception of caregiver's physical well-
being [34,36,37,43]. One of them is Lorig et al. study [37], which
showed a decrease in the caregiver's perception of pain. Cristancho
et al. [34] found that there was no change in the caregiver's perception
of sleep quality. Torkamani et al. [36] showed an improvement in the
caregiver's perception of physical health and this information was
compared to the study conducted by Ali et al. [43], which showed no
changes in the perception of health.

3.5.2. Effects on mental well-being

Most studies investigated effects on caregiver mental health
[30-45]. Caregiver's perception of stress was analysed in 5 studies
[34,37,39,43,44] and in three of them it decreased significantly
[37,39,44].

CRONIQUES
esultats

67



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
AVENCOS EN MHEALTH: INTERVENCIO DE SALUT MENTAL POSITIVA EN CUIDADORES DE PERSONES AMB MALALTf
Jael Lorca Cabrera

CRONIQUES
esultats

68

J. Lorca-Cabrera, et al.

International Journal of Medical Informatics 134 (2020) 104003

Scopus: 1290
ProQuest: 557

Total of 2427 potentially relevant references

c
2 PsycINFO: 460
8 Pubmed: 120
£
T
o
=

v

275 duplicate references excluded

2 v
g 2152 itles and abstracts to be .
3 screened by peer-review

2047 citations on review of title
and/or abstract

|

‘ 105 full text articles to be analized }——)

Inclusion

| 17 articles included for final analysis

Did not meet criteria: 88

- Not a web or mhealth based intervention: 13

- Not clearly state or clarify the methodology: 2

- Pediatric and young people caregivers: 10

- Not caring for a person with chronic disease: 15

- Care focused on improving the quality of life of the
person cared for: 43

- Qualitative studies: 5

Fig. 1. PRISMA flowchart of review selection process (2 columns).

Caregiver overload was also analysed in five studies [34,36-38,41].
In most of them, there were no significant changes, with the exception
of one study [37], which showed a decrease in the caregiver's overload
perception.

Caregiver's anxiety and/or distress was explored in five studies
[35,36,40-42]. In most of them there was a considerable decline
[36,40-42].

There were ten studies that analysed the caregiver's depressive
symptoms [31,34-38,40,42,44,45]. Five of them [31,37,40,42,45]
showed a significant decrease.

The caregiver's sense of competence was also studied by several
authors [30,31,33,34,37-39,41,43,45]. In five studies [33,34,37,39,45]
it improved significantly and in two of them there were tendencies
towards improvement [30,38].

Several studies [31,32,35,39,41,43] examined positive aspects of
caregiving such as satisfaction, positive feelings, empathy, and inter-
personal relationships. Significant improvements included an increase
in the caregiver's psychological well-being [43], interpersonal re-
lationships with the caregiver [35] and empathy towards the caregiver
[41].

3.5.3. Effects on social well-being

Several studies have proven the effects on caregiver's social inter-
action [30,34,39,46]. In two of them [39,46] relationship problems
decreased and there was a tendency to improve social interaction in one
study [30].

Perceived social support was also explored by several authors
[30,32,38,43,45,46]. It decreased in three studies [30,32,43] with the
exception of perceived family support which increased in one of the
studies [30]. In other studies, perceived social support was not sig-
nificant [38,45,46], but there was a tendency towards improvement in
one of them [46].

3.5.4. Effects on the perception of quality of life

The perception of quality of life, analysed by some authors
[36,40-42,44], represents the caregiver’s perception of biopsycholo-
gical satisfaction and well-being. This perception increased in two
studies [40,42].

4. Discussion
4.1. App based interventions: a potential to be explored in mHealth

Most reviews have focused on the effectiveness of Internet inter-
ventions [47-54]. This paper, on the contrary, evaluates the effective-
ness of web-based technologies and current mobile applications in in-
formal caregivers of people with chronic diseases. Our findings show
the impact of these interventions on a caregiver's biopsychosocial well-
being. Almost all studies were web-based interventions, except for one
study which also used an app aimed at informal carers. The systematic
review carried out by Abdulkarim et al. [55] focused only on web-based
interventions with no evidence of any intervention using apps. Given
the limited number of published studies on mobile health interventions
for carers, it is clear that there is a digital gap in this area, despite the
potential scope of these technologies to increase the quality and effi-
ciency of health care.

Some studies confirm [56-58] that a large number of people expect
mHealth services to be effective and efficient at controlling their health.
However, they often underline that these services are not adapted to the
caregiver's needs. In this sense it is understood that mobile applications
are a support tool that has had a very fast growth in the market, but
there are insufficient studies to verify their effectiveness in the field of
health. In addition, this rapid growth means that many of the appli-
cations that are downloaded have not been accredited by an organi-
zation that guarantees their quality and safety. This makes it necessary
to apply effective regulation by public bodies and entities, and to
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Table 2

Evidence quality according to JBI Critical A 1 of selected studies (colour in print).

Total
Items

Critical appraisal JBI
Satisfied Items

| 1 2 3¢ 44 5¢ 8" 9 12' | 13™

y|w

10 ‘ 11%

Randomized Controlled Trial design

Nufiez-Naveira L 2016 11/13 85

Cristancho-Lacroix V 2015 9/13 69

Torkamani M 2014 10/13 77

Ali L2013 9/13 69
Hattink B 2015 1013 | 77
Blom MM 2015 1013 | 77

Klemm PR 2014 7/13 54

Smith GC 2012 10/13 77

Kajiyama B 2013 9/13 69

Stjernswiird § 2016 1013 | 77

a) Randomized assignation to groups, b) Concealed group allocation, c) Similar treatment group at baseline, d) Blind treatment assignment
for participants, e) Blind treatment assignment for treatment providers, f) Blind treatment assignment for outcomes assessors, g) Identical
treatment of groups, h) Follow up complete or justification, i) Participants analysed in initial groups, j) Same outcome measurement for
groups, k) Reliable outcome measurement, |) Appropriate statistical analysis, m) Appropriate trial design

Quasi-experimental Studies design

Pagan-ortiz ME 2014 5/9 56
Herrera A 2012 6/9 67
Dam AEH 2017 8/9 89
Barbabella F 2016 = 7/9 78
Boots LM 2016 6/9 67
Lorig K 2012 = - = = 5/9 56

a) Cause and effect are clear, b) Participants included in similar comparisons, ¢) Participants included in other comparisons receiving
similar treatment, d) Control group, ) Multiple pre and post outcome measurement, f) Follow up complete or justification, g) Same
outcome measurement, h) Reliable outcome measurement, i) Appropriate statistical analysis

Cohort Studies design
McKechnie V 2014 73

a) Similar groups, b) Similar exposure measurement for assignment, c) Valid and reliable exposure measurement, d) Identified
confounding factors, e) Stated strategies to deal with confounding factors, f) Participants free of the outcome at the start, g) Reliable
outcome measurement, h) Follow up time reported and sufficient, i) Follow up complete or justification, j) Use of strategies to address
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incomplete follow up, k) Appropriate statistical analysis

Yes - No - Unclear
increase digital literacy for both health professionals and citizens. In
view of the problems described above, it is necessary to make an eco-
nomic investment to invest in projects that incorporate the apps in care
and measure the impact of their use.

4.2. Rigorous evaluation of interventions: an area for improvement

The quality of the studies included in this review is similar to that of
other authors [48,52-54,59]. There are several clinical trials that do not
apply accurate blinding to prevent bias. However, the mandatory use of
technological devices and Internet access in the intervention group and
the usual unique attention in the control group made it difficult to carry
out a rigorous blinding. Only one study [40] was able to perform
blinding of their caregivers in group assignment.

4.3. Far from a wide range app/web based interventions

Although the focus of the study was on caregivers of people with
chronic health conditions in general, the results showed that the in-
cluded studies address mostly to informal caregivers of people with
mental diseases (just like other reviews consulted [48-53]), high-
lighting dementia in most of them. This could be one of the reasons why
users of these devices emphasize the lack of custom applications or at
least more open to all types of caregivers. Therefore, it is considered
necessary to design support or guidance tools for informal carers of
people with chronic diseases, including the most common cardiovas-
cular, respiratory, endocrine, neurological and degenerative patholo-
gies and not exclusively for the management of mental illness.

Some reviews reinforce that web-based psychoeducational inter-
ventions improve caregiver's well-being [47,49,54,55]. However, very
little research has been conducted on the effects of eHealth on the
physical, mental and social well-being of the caregiver. In his study,
Holden et al. [60] claims that creating biopsychosocial profiles in adults

~/A R

with different chronic diseases is a useful tool for IT developers, as it
would allow them to adapt better to different user profiles. We believe
that it is essential to create biopsychosocial profiles of caregivers be-
cause chronic care management is heterogeneous, it could customize
self-care and ensure continuity of care.

4.4. Successful outcomes web/app based interventions

This review shows that two web-based interventions improved
caregiver's physical well-being [36,37]. Only one review reported a
reduction in the perception of pain among caregivers using the
eHealthMonitor dementia portal (Hopwood et al. [54]).

There has also been an improvement in the mental well-being of the
caregiver. Some reviews focused on assessing mainly the effects on the
caregiver's mental health. Their results confirm our findings. Hu et al.
[48] found that Internet-based interventions were mostly effective in
reducing caregiver stress; Ploeg et al. [S0] confirmed that web-based
interventions reduce depressive symptoms, anxiety, and stress or dis-
tress among informal caregivers of adults with chronic diseases and
Sherifali et al. [53] verified that Internet-based interventions improve
the mental health of caregivers in charge of adults dealing with a
chronic disease, particularly with depressive symptoms, stress, distress,
and anxiety.

Positive results in social interaction and social support of the care-
giver were limited, however improvements were observed [30,39,46].
No improvements in the caregiver’s perception of social support were
found in the reviews that were consulted [50,55]. Further research is
needed to assess the social context of the caregiver.

4.5. Limitations

Concerning limitations, the first limitation that must be considered
is that, as in other reviews, studies related to caregivers of people with
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cancer were excluded. It was considered that they would not have been
sufficiently accurate in terms of chronic disease. And, the second lim-
itation is that quasi-experimental studies were included without ran-
domization or control group, so the determination of the impact of web-
based interventions and apps does not apply to everyone.

5. Conclusions

These findings show that health web-based interventions in in-
formal caregivers of people with chronic health problems mainly have
effects on well-being. Nevertheless, other necessary dimensions for the
informal caregiver, such as determining his/her physical, mental and
social well-being, are little explored in the papers published so far. This
review shows up that despite the rapid growth of mobile applications in
the field of health, only few studies analyzed the effectiveness and the
impact of mobile applications on informal caregivers.

5.1. Future research implications

This study provides an overview of the state of technology support
for informal caregivers through health websites and apps and proposes
improvements in the impact of the caregiver's physical, mental and
social well-being and perceived quality of life. However, there is evi-
dence of the need to rigorously evaluate the effectiveness of this tech-
nology in order to demonstrate its validity through 1) certification of
technological tools by state entities or agencies; and 2) validating its
effectiveness through randomized clinical trials.

As a future line of research, it is proposed to elaborate studies that
evaluate the effectiveness of web interventions and current mobile
health applications from a pluripathological and biopsychosocial per-
spective, establishing homogeneous criteria for evaluating effective-
ness, with the aim of promoting the health of informal careers of people
with chronic illnesses.
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ABSTRACT

Keywords:

mHealth

Mobile Applications
Wellness Programs
Caregivers

Chronic Disease [MeSH]

Background: Mobile health applications can help empowering caregivers and promote their wellbeing and their
quality of life.

Objective: To analyze the technical and functional characteristics of mobile health applications designed for
caregivers of individuals with chronic conditions and/or diseases.

Materials and methods: Systematic search of mobile health applications for smartphones (apps) based on the
PRISMA standard for systematic reviews on the App Store and Google Play store during May and June 2018. A
second search was carried out on the Pubmed and Google Scholar database to determine whether the applica-
tions had been tested or evaluated with results published in scientific journals and then a third search was
performed on the Spanish health apps catalogs to evaluate the quality and security of the selected apps.
Results: 746 available health apps were identified and 43 were included in this paper. 67% (n = 29) of the apps
were aimed exclusively at informal caregivers, 51% (n = 22) were designed to support caregivers and only 21%
(n = 9) of them provided any sort of social or emotional support. The screening in Pubmed and Google Scholar
determined that the apps analyzed lacked published papers and most of the apps (84%; n = 36) lacked approval
from official agencies supporting their usage.

Discussion: The apps available on the market that meet the actual needs of caregivers are limited. Most of the apps
were aimed at improving the care of the individual with a chronic illness.

Conclusion: Despite the remarkable benefits of mHealth regarding the care of chronic diseases, a relatively poor
contribution has been made to support caregivers. C d apps, inter their effectiveness
and adequate evidence are needed to understand the impact of this digital tool on caregivers’ health.

1. Introduction

inevitably been linked to care, and along with today’s mobile health
(mHealth), traditional models of health care are changing[3,4].

Given their rapid expansion, social networks and applications for
smartphones and tablets (apps), have transformed the way we
communicate and have become an essential tool in our daily lives[1].
The Spanish National Observatory for Telecommunications and the In-
formation Society (ONTSI) revealed that 79% of Spaniards have a
smartphone and 75% of the population used Internet on their mobile
phones in the third quarter of 2018[2]. This continuous technological
growth has also been perceived in the field of health. The Internet has

Regarding the current state of mHealth, a total of 325,000 health
apps were estimated to be available in 2017 and 3.7 billion health apps
were downloaded. However, while achieving significant outreach with
health apps remains difficult, developers of the best-rated apps for
chronic disease management or adherence generated between 50,000
and 250,000 downloads[5]. Given these numbers and the need to guide
care towards a person-centred approach, these digital tools may be
appropriate for collecting significant medical, physiological, lifestyle
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and daily activity data for the purpose of helping people with health
problems and their caregivers to promote empowerment, adherence to a
healthy lifestyle and self-management of their health. In addition, health
professionals could increase the effectiveness of their interventions with
more accurate diagnoses, increasing adherence to treatment and thereby
contributing to high quality health care[1,6,7].

1.1. Background information on mHealth and the Caregiving Community

mHealth interventions have had a major impact on chronic disease
care, since they enabled access to electronic health records, apps, and
health portals, among others[8-11]. In the field of informal or unpaid
care provided at the family or household level, mHealth interventions
have made a relatively small contribution, being an essential group in
the long-term care system[6,12,13]. Informal care is fundamental in
home care and professionals who have direct and frequent contact with
caregivers, most of whom are women, are aware of their heavy workload
and the impact that caregiving has on their health and on their work,
economic and social activities[14]. There is evidence[15-17] that
caregiving for a dependent person is often a major source of stress that
can affect the caregiver’s health and quality of life. This information is
basic for the development of support programs aimed at caregivers,
which should not be limited to the provision of information and training
activities on caregiving, but should also include aspects related to the
caregiver’s own care, addressing their problems and preventing patho-
logical situations and the risk of surrender[14]. The high level of dedi-
cation to care and the limited time available makes it difficult for some
caregivers to attend these specialized services in person[18-20].

In response to the above-mentioned challenges, caregivers of in-
dividuals with chronic conditions and/or diseases can benefit from
health apps[21] as a complement to conventional therapeutic measures,
since chronic patient care currently represents one of the greatest
challenges for the sustainability of the National Health System[14].
These technologies can create solutions to help caregivers to relieve
stress and burn-out, to optimize caregiving time, to restore emotional
energy, and to improve not only the quality of life of people with chronic
health conditions, but also that of their caregivers[22]. A number of
studies[23-27] have demonstrated the positive impact of apps on the
self-mar of chronic di . However, there is a lack of pub-
lished research reviewing apps aimed at improving the quality of life of
caregivers of individuals with special needs.

Wozney L et al.[28] affirm that none of the selected apps for Alz-
heimer’s patients and their caregivers made clinical claims of improving
caregivers’ and care recipients’ overall health. Meyer DT et al.[29] did
not find studies centered in informal caregivers. Davis BH et al.[30]
considered that the continued use of Story-Call would allow them to
better manage their stress and family relationships in a more efficient
manner, and to find healthcare resources in the community. Megges H
et al.[31] in their study about geolocation of a family member in their
home, proved that there were no differences in the caregiver’s burden
and in self-perceived effectiveness.

Given the apparent lack of studies in this scope, the aim of this paper
was to analyze the technical and functional characteristics of mobile
applications aimed at caregivers of individuals with chronic health
conditions and/or diseases.

2. Materials and methods

We conducted a systematic search for smartphone apps based on the
standards for systematic reviews[32]. Although we followed the stan-
dards for systematic reviews of the scientific literature, these guidelines
are not entirely applicable to app reviews.

2.1. Search Strategy

In May and June 2018, the first searches were performed in the App
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Store for i0S and Google Play for Android in Spain, using the following
terms: caregiver, chronic disease, and dependency. We also included the
same terms in Spanish: cuidador, enfermedad crénica, and dependencia.
The inclusion criteria were based on apps aimed at caregivers of in-
dividuals with chronic health conditions and/or diseases (informal,
formal, and mixed caregivers), limiting the languages to English,
Spanish and Portuguese, and full download apps. Duplicate and irrele-
vant apps, such as games or apps nonrelated to dependent individuals
with chronic conditions and/or health problems, were excluded.

2.2. Health App Selection Process

Three researchers with previous experience in digital health and
caregiving followed two phases of data mining in the process to select
the health apps to be included in the review. In the first phase, each
researcher independently conducted the search and selection of avail-
able apps according to their titles, their description in the app store and
the screenshots provided, taking into account the inclusion criteria of
the study. The discrepancies were discussed until a final decision was
reached.

In the second phase, the selected apps were downloaded to a Sony
Xperia XZ (Android version 7.1) and/or an iPhone 8 (iOS version 11.2.6)
for a full evaluation of their features and eligibility. Researchers inde-
pendently evaluated each app on each platform in duplicate for a min-
imum of 20 minutes before conducting the final evaluation. A
standardized form, especially designed for this study, was used to record
the technical and functional features of the selected apps.

The technical features registered were the name of the app, operating
system used (Android and/or iOS), hosting category (‘Health and
Wellness’ in Android, ‘Health and Fitness’ in iOS, ‘Medicine’, ‘Lifestyle’
and others), owner of the app (institutions, associations, foundations,
scientific societies, universities, private companies), date of the latest
upgrade, cost of the app (free or paid app) and whether the app was ad-
free or not.

The functional features registered were the name of the apps, the
target users (exclusively for caregivers; caregivers and health pro-
fessionals; or caregivers and individuals receiving care), type of care-
giver (informal, formal or mixed), chronic condition or disease of the
individual receiving care, purpose of the app (informative, preventive,
caregiver support, follow-up and/or treatment of the individual's dis-
ease and training), country (Spain and others) and language (Spanish,
English and/or Portuguese). A cross-comparison was then carried out
between the researchers, and the apps that had remained unclear were
analyzed again with the aim of establishing a consensus.

Between November and December 2018, the researchers conducted
a second search on the Pubmed database and the Google Scholar search
engine to determine whether the applications had been tested or eval-
uated with results published in scientific journals. And in February 2019
a third search was performed in the AppSaludable catalog of the
Andalusian Government[33], in the Catalan Appsalut portal[34] and in
the catalog of the iSYS foundation[35] to evaluate the quality and se-
curity of the selected apps. The different researchers then cross-checked
the potentially relevant apps according to the purpose of the study and
the inclusion criteria were included in the review.

Finally, a descriptive analysis of the technical and functional features
of the selected apps was performed using the SPSS® statistical package
(SPSS version 21; INC, Chicago, IL, USA). The frequency and percentage
of each one of the categoric variables was calculated.

3. Results
3.1. Results of the search strategy
A total of 746 apps were identified by applying the search terms. The

screening of titles, descriptions and screenshots in the app stores resul-
ted in a total of 197 potentially eligible apps. 43 apps were ultimately
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included in this review. The flowchart describes the app selection
strategy (Fig. 1).

3.2. Technical Features of the Selected Apps

60% (n = 26) of the apps were adapted to both operating systems
(Android and iOS), followed by 33% (n = 14) of the apps which were
exclusively for Android, and 7% (n = 3) of the apps which were exclu-
sively for iOS. The predominant category in which most of the apps were
hosted was ‘Health and Wellness’ in Google Play (49%; n = 21) and
‘Health and Fitness’ in the App Store (32%; n = 14). Most of the apps had
private companies as owners (76%; n = 33). 15% (n = 6) were from
institutions, associations, or universities and 9% (n = 4) of unknown
source.

74% (n = 32) of the apps were upgraded between 2017 and 2018. All
the selected apps were free to download and the app ‘Cuidadores de
idosos’ was the only one that contained ads. Table 1 describes the
technical features of the 43 health apps included in this review.

3.3. Functional Features of the Selected Apps

88% (n = 38) of the health apps targeted informal, formal, or mixed
caregivers. 2 apps were aimed at informal caregivers and to the indi-
vidual receiving care, 2 apps were aimed at informal caregivers and
health professionals and only 1 app was aimed at caregivers, the person
receiving care, and health professionals. As for the type of caregivers for
whom the apps were designed, 67% (n = 29) were exclusively for
informal caregivers.

77% (n = 33) of the apps were aimed at caregivers of people with
chronic conditions and/or diseases, 17% (n = 8) specifically at care-
givers of people with Alzheimer’s and/or other dementias and more
than half of the apps also addressed the care of dependent elderly
people (n = 22). In terms of the purpose of the apps, 51% (n = 22)
provided support to the caregiver, most notably apps that facilitated
hiring a secondary caregiver (n = 12), chatting with other caregivers (n
= 4), emotional support (n = 3) and job opportunities for formal
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caregivers (n = 1). Some apps (n = 2) provided a combination of
several of the previously described functionalities. 44% (n = 19) pro-
vided follow-up and/or treatment of the disease of the individual
receiving care, through online counseling (n = 4), appointment re-
minders and medication administration (n = 8), tracking of the patient
status and/or treatments (n = 3) or a combination of these (n = 4). 37%
of the apps contained additional information and resources (n = 16),
specifically information about the chronic disease and/or condition of
the person receiving care (n = 13) and about how to care for the
caregiver (n = 3). 23% (n = 10) referred to the prevention of compli-
cations and patient safety, with a special emphasis on the geolocation
of the family members (n = 3), the home emergency service (n = 3) or a
combination of both (n = 4).

The countries with the most representative apps in this area are
presented as following: 37% (n = 16) of the apps were developed in
Spain, 16% (n = 7) in the USA, 14% (n = 6) in Brazil and 14% (n = 6)
were of unknown origin. The predominant language was Spanish (35%;
n = 15), followed by English (28%; n = 12) and Portuguese (21%; n =
9). The remaining apps (16%; n = 7) were translated to two or three of
the aforementioned languages.

Table 2 describes the functional features of the apps available to
caregivers of individuals with chronic health conditions and/or diseases.

Table 3 provides a detailed description of the purpose of each
application.

3.4. Scientific Evidence and Accreditation of Selected Apps

The search in the Pubmed database and in the Google Scholar search
engine found that all the analyzed applications lack studies published in
scientific journals and that most apps (84%; n = 36) lack the approval of
official agencies endorsing their use. However, in the research con-
ducted, some apps were found to be endorsed by different companies
and ministries in Spain, such as the app Dependencia[36], endorsed by
the Spanish Ministry of Health, Social Services and Equality, and the app
FamiliaFacil, approved by the Spanish Ministry of Energy, Tourism and
Digital Agenda. In addition, the Wappa Senior and Ser cuidador apps

Fig. 1. PRISMA flowchart of review selection process (2 columns).

Identified apps Android (n=701)
5 (n=746) 105 (n=45)
g
Fi
3]
=
25 duplicated apps excluded
B0
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E. dds d it to:
3 197 apps to analyze - Patients and/or health professionals: 61
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“ - Care of healthy babies and children: 32
- Games: 11
o
$
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82% (n = 35) of the apps corresponded to the terms caregiver and cuidador, 9% (n = 4) to chronic disease and enfermedad cronica and 9% (n = 4) to dependency and

dependencia.
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Table 1
Technical Features of the Apps.

App 0. Hosting Category Owner Last Price  Ads
S Upgrade

Yocuido App A/ Productivity Alia Technologies SL May 2018 Free No
1

SerCuidador A/ Health & Fitness (A), Spanish Red Cross May 2018 Free No
I Reference (I)

Cuidador de idosos A Health & Fitness Halzsoftware Mar 2018 Free Yes

Encuéntrame (cuidador) A Communication Miguel Yanez Ninez Mar 2016 Free No

YoTeCuido Alzheimer A/ Health & Fitness (A/1) Lapisoft Projects SL Apr 2018 Free No
1

Cuidar y cuidarse A Health & Fitness Universidad de Alcala (UAH) Nov 2015 Free No

Cuidadores Alzheimer A Health & Fitness leeticiaalves6@gmail.com Mar 2018 Free No

Dependencia A/ Health & Fitness (A), Medical ~ Telefénica Soluciones, S.A.U and the Spanish Ministry of Health, Social Apr 2015 Free No
I m Services and Equality

Elderly care A/ Medical (A/T) Swedish Care International (SCI) Mar 2017 Free No
1

Cuidador principal A Health & Fitness Créate soluciones Feb 2018 Free No

Cuidador Familiar A Health & Fitness Glausse Rosa May 2018 Free No

Alzheimer APP TyN A Health & Fitness Ti y Nosotros Association Jun 2016 Free No

CogniCare A/ Health & Fitness (A/I) Cognihealth Ltd Apr 2018 Free No
1

Afables A/ Health & Fitness (A), Medical ~ Imobils Jan 2015 Free No
1 m

Care.com A/ Lifestyle (A/T) Care.com Europe GmbH May 2018 Free No
1

Confidenza A/ Lifestyle (A), Health & Fitness ~ Copsipro S.A.P.I de C.V. Jun 2017 Free No
1 m

Elderly Care Tips A Books & Reference Startup Media Oct 2016 Free No

Caregivingapp Cuidador A/ Health & Fitness (A/T) Caregiving App, LLC Jan 2017 Free No
1

ALZ & dementia A Lifestyle Home Instead Senior Care Ap 2018 Free No

FamiliaFacil A/ Lifestyle (A/1) FamiliaFacil Mar 2018 Free No
1

CareGiver Prayer A/ Health & Fitness (A), Lifestyle ~ Ken Joy Media Feb 2016 Free No
1 m

Doro connect & care A/ Social (A), Educaction (I) Doro AB Oct 2017 Free  No
1

Caregiver cloud training A Education VoicesNet Media, LLC Dec 2016 Free No

Lifecare A Lifestyle Nacha Chondamrongkul May 2016 Free No

Curatablet A Medical Twin Oak Systems Ltd May 2018 Free No

Carely-family caring app A/ Health & Fitness (A/I) Carely Inc. Apr 2017 Free No
1

Alzheimer's caregiver buddy A/ Health & Fitness (A), Alzheimer's Association Illinois Chapter May 2015 Free No
1 Education (I)

Care4dementia A/ Medical (A/T) New South Wales University Sep 2015 Free No
I

Wappa senior A/ Medical (A), Lifestyle (I) Wappa Software Engineering, S. L May 2018 Free No
1

Social&care A/ Health & Fitness (A/I) IT Solutions for social & care S.L. Apr 2018 Free No
1

Acvida Cuidador I Health & Fitness Acvida Cuidadores May 2018 Free No

Acércate: Asistencia familiar A/ Health & Fitness (A/1) Eulen S.A. May 2017 Free No
1

Easy Care Satide A/ Medical (A/T) Easy Care Satide Dec 2017 Free No
1

Ache um Cuidador A Health & Fitness Carmel digital Apr 2018 Free No

Care&Cia. Cuidadores de 1 Health & Fitness Care&Cia Jul 2017 Free No

pessoas

Care&Cia. Colaboradores 1 Health & Fitness Care&Cia Sep 2017 Free No

Bonafide A/ Health & Fitness (A/I) Bonafide Jun 2017 Free No
1

Helpmy Profissionais A Productivity Aplicaciones JRA May 2018 Free  No

DomusVi A/ Medical (A/T) SARquavitae Servicios a Di d S.L Apr 2018 Free No
1

CerQana Familiar A/ Lifestyle (A), Health & Fitness ~ Qbitera Software May 2018 Free No
1 m

Daily App A/ Health & Fitness (A/1) Armadillo Amarillo S.L May 2017 Free No
1

MeCuido A/ Health & Fitness (A/1) Boehringer Ingelheim International GmbH Jun 2017 Free No
1

CleplO A/ Medical (A/T) Taxus Health Innovations Apr 2017 Free No
I

0.S = Operating System, A = Android, I = iOS.
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Table 2
Functional Features of the Apps.
App Disease or condition of the individual receiving care Purpose of the app Country Language
Informal caregivers
SerCuidador Unspecified Informative, caregiver support Spain Spanish, English,
Portuguese
Cuidador de idosos Unspecified Informative, caregiver support, prevention, training ~ Brazil Portuguese
é i ) Alzheimer’s Prevention - Spanish
Cuidar y cuidarse Spinal Injury Informative, caregiver support and follow-up and/  Spain Spanish
or treatment of the disease
Dependencia Unspecified Informative Spain Spanish
Elderly care Unspecified Informative, caregiver support Sweden English
Cuidador principal Unspecified Informative Spain Spanish
Cuidador Familiar Unspecified Caregiver support Brazil Portuguese
Alzheimer APP TyN Alzheimer's ion and foll p and/or of the Spain Spanish
disease
Cognicare Dementia Informative, follow-up and/or treatment of the Scotland English
disease
Afables Unspecified Caregiver support Spain Spanish
Care.com Unspecified Caregiver support Germany  English
Confidenza Unspecified Caregiver support Mexico Spanish, English
Elderly Care Tips Unspecified Informative USA English
Caregivingapp Cuidador ~ Unspecified Follow-up and/or treatment of the disease USA Spanish, English
ALZ & dementia Alzheimer’s and other dementias Informative, follow-up and/or treatment of the Canada Spanish
disease
CareGiver Prayer Unspecified Caregiver support USA English
Doro connect & care Unspecified Prevention, caregiver support, follow-up and/or Germany  English
treatment of the disease
Lifecare Unspecified Prevention - English
Carely-family caring app Unspecified Caregiver support, follow-up and/or treatment of USA English
the disease
Alzheimer's caregiver Alzheimer's Informative, follow-up and/or treatment of the USA English
buddy disease
Care4dementia Dementia Informative, prevention Australia  English
Social&care Unspecified ion, foll p and/or of the Spain Spanish, English
disease
Easy Care Satide Unspecified Caregiver support Brazil Portuguese
Ache um Cuidador Unspecified Caregiver support Brazil Portuguese
Care&Cia. Cuidadores de Unspecified Caregiver support - Portuguese
pessoas
Bonafide Unspecified Caregiver support - Spanish, English
Helpmy Profissionais Unspecified Caregiver support Brazil Portuguese
DomusVi Unspecified Follow-up and/or treatment of the disease, Spain Spanish
prevention
Cerqana Familiar Unspecified Prevention Spain Spanish
Daily App Leukodystrophy or other chronic degenerative diseases  Follow-up and/or treatment of the disease Spain Spanish
Formal caregivers
CuraTablet Unspecified Follow-up and/or treatment of the disease USA English
Care&Cia. Colaboradores Unspecified Caregiver support - Portuguese
Mixed caregivers
Cuil Izhei Alzheimer’s and other related dementias ive, foll ip and/or of the - Portuguese
disease
Yocuido App Unspecified Caregiver support Spain Spanish
FamiliaFacil Unspecified Caregiver support Spain Spanish
Caregiver cloud training Unspecified Training USA English
Acvida Cuidador Unspecified Caregiver support, follow-up and/or treatment of Brazil Portuguese
the disease, training
Acércate Unspecified Prevention, follow-up and/or treatment of the Spain Spanish, English
individual's disease
gi and indivis iving care
YoTeCuido Alzheimer Alzheimer's Informative, follow-up and/or treatment of the Spain Spanish
disease
MECuido Chronic obstructive pulmonary disease, type 2 diabetes Informative, caregiver support, follow-up and/or Germany  Spanish
and cardiovascular diseases treatment of the disease
1 gi and health
‘Wappa senior Unspecified Caregiver support, follow-up and/or treatment of Spain Spanish, English

g , indivil iving care and health professionals
CleplO Unspecified

the disease

Follow-up and/or treatment of the disease Spain Spanish

were supported by the Spanish Society of Geriatrics and Gerontology
(SEGG) and the Spanish Red Cross, respectively. The Easy Care Satide
app was developed by the Portuguese Health System, the doctoral thesis
of the Alzheimer’s Caregiver Buddy app was published by the Cardiff
Metropolitan University[37] and the Cuidar y cuidarse app is currently

part of an active project of the Universidad de Alcala[38].

YoTeCuido Alzheimer, developed by the Association of Relatives of
Alzheimer’s Disease in A Coruna (AFACO), was the only app that was
reliably evaluated and catalogued by one of the bodies certifying health
apps, the iSYS foundation[39]. The ClepIO app, developed by Taxus
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Health Innovations, was in the process of being endorsed in the
AppSaludable catalog[33].

4. Discussion
4.1. Apps for Caregivers on the Digital Market

In recent years there has been a gradual growth in the number of
health apps aimed at caregivers of people with chronic conditions and/
or diseases, with the aim of supporting them by making it easier to
manage their care needs and reducing the stress and overload caused by
long-term care. Despite this growth —and compared to the large number
of health and general care apps available—, there are still very few apps
on the market that meet the needs of caregivers of dependent people.
Most of the apps analyzed were aimed at improving the health of the
individual receiving care and very few were involved in improving the
well-being and quality of life of the caregiver. Grossmann et al[40]
confirm these results by also agreeing on the poor emotional support of
this technology for caregivers. Given the essential role that caregivers
play in the long-term care system, it is necessary for these apps to be
adapted to the real needs of this group as well.

4.2. Implementation of Apps for Caregivers

The study proves that most of the selected care apps were developed
by private companies, with no mention of the involvement of qualified
care professionals, if any. In this regard, the information, resources, and
activities proposed to caregivers may not be adapted to their specific
needs and may respond to the low quality of these apps. This finding
agrees with previous studies[41,42] and justifies the need for the
collaboration of a multidisciplinary team of clinical experts (nurses,
psychologists, physicians, pharmacologists) and technologists (software
programmers, health systems engineers, computer scientists) to produce
mHealth intervention designs suitable for the caregiving community.

4.3. Caregiver Typology

In this study, we observed that more than half of the apps were aimed
exclusively at supporting informal caregivers of elderly people with
chronic diseases and/or conditions. This finding is consistent with other
studies[40,43] that confirm that the care of people with chronic con-
ditions is mainly the responsibility of informal caregivers, more specif-
ically, the family unit. In their research, Grossmann et al.[40] explain
that, due to a major geographical scattering of family members, a
decreasing birth rate and the lack of availability, the number of family
caregivers is decreasing, leaving an unfortunate imbalance in the pro-
portion between those available to serve as caregivers and those who
need care. Therefore, it is necessary for mHealth to reach this commu-
nity in order to improve the well-being and quality of life of the care-
givers and the individuals who receive their care.

4.4. Future Research

The mHealth is a field that provides plenty of opportunities for
innovation in health. Likewise, the widespread use of smartphones and
tablets combined with health apps is paving the way for a major trans-
formation in healthcare provision. However, there is a large gap be-
tween the development of these technologies and their introduction into
health systems. The need in health care practice to evaluate the effec-
tiveness of the measures adopted, combined with the complexity of
introducing new mHealth interventions, is holding back their develop-
ment[44]. This unorganized growth leaves large gaps in research that
should be addressed, such as proper evaluation of mHealth interventions
and sufficient evidence on the impact on people’s health. Ntinez-Naveira
L et al.[45] evaluated the effectiveness of the UnderstAID app in care-
givers of people with dementia and found a decrease in depressive

€

CRONIQUES
sultats

International Journal of Medical Informatics 145 (2021) 104310

Table 3

Detailed Purpose of the Apps.

App

Purpose of the app

Informal caregivers
SerCuidador

Cuidador de idosos

Encuéntrame (cuidador)
Cuidar y cuidarse

Dependencia

Elderly care

Cuidador principal

Cuidador Familiar
Alzheimer APP TyN

Cognicare

Afables

Care.com

Confidenza

Elderly Care Tips
Caregivingapp Cuidador

ALZ & dementia
CareGiver Prayer
Doro connect & care

Lifecare
Carely-family caring app

Alzheimer's caregiver
buddy

Cared4dementia

Social&care

Easy Care Satide

Ache um Cuidador

Care&Cia. Cuidadores de
pessoas

Bonafide

Helpmy Profissionais

DomusVi

Cergana Familiar

Daily App

Formal caregivers
CuraTablet

Information on caring for people with chronic diseases,
self-care, and access to web resources, interactive
communication on interest topics, support by experts,
emotional intervention and training and empowerment
strategies
Information on caring for the elderly, hiring secondary
caregivers, time management, chatting with other
caregivers, emergency service and training courses
Geolocation of family members, location logging.
on disabling ditie and self-care,

emotional support and recommendations and problem
solving related to the condition
Information about services, benefits and procedures of
people in a dependency situation. Advice, testimonials
and dependency level assessment.
Information on caring for the elderly and most common
maladies, counseling and chat rooms for caregivers
Information about basic and instrumental activities of
daily life (nutrition, hygiene, mobility, medication
management, home care), and social services and
technical information
Chat rooms for caregivers
Geolocation of family members, counseling about
disease, links to resources, medication reminders, doctor
appointments, emergency calls and memory games for
people with Alzheimer’s
Information on caring of people with dementia, advice,

ions and on ivi inders for
appointments and medication and audio, image or text
notes
Hiring secondary caregivers
Hiring secondary caregivers
Hiring secondary caregivers
Information on caring for the elderly
Shared interactive calendar on specific needs of the
person being cared for and organization of tasks
Information, training materials, online counseling and
practical advice about Alzheimer's and other dementias
Emotional and spiritual support, short devotional

i between caregi

Geolocation of family members, chat rooms for
caregivers and friends, task list, activity record,
reminders, and requests for assistance
Geolocation of family members
Chat for family and friends about the needs of the
caregiver and to delegate tasks, report and health
appointments sharing
Information about Alzheimer’s, follow-up of family
members’ behavior and cognitive activities, daily care
advice, ideas for cognitive activities for the patient
Information, resources for care, advice on safety
precautions related to dementias and a 24 hour helpline
for clinical support.
Geolocation of family members, medication scheduling
and follow-up of the actions taken by the family member
Hiring a secondary caregiver and home health care
Hiring a secondary caregiver
Hiring a secondary caregiver

Hiring a secondary caregiver

Hiring a secondary caregiver

Online access to medical reports, follow-up of activities
and therapies, emergency service

G ion of the family service
and call notification on entrance or exit of a dangerous or
safe zone

Task record, healthy diet plan, work-out, sleep and
medication schedule

Medical information, notes, reminders and alerts, and
interaction with health professionals and family
members

Job opportunities for formal caregivers

(continued on next page)
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Table 3 (continued)

App Purpose of the app

Care&Cia.
Colaboradores

Mixed caregivers

Cuidadores Alzheimer Information, resources for formal caregivers and online

counseling on Alzheimer’s

Yocuido App Hiring a secondary caregiver and job opportunities for
formal caregivers
FamiliaFacil Hiring a secondary caregiver and job opportunities for

formal caregivers

Training courses (ambulation and transfers, basic skills,
documentation skills, infection control, observation,
behavior and mental health, vital signs, emergency
training, etc.)

Hiring a secondary caregiver, recording of vital signs,
mood and activities and training courses

Geolocation of the family members, emergency services,
tele-assi inders of medical appoi and

Caregiver cloud training

Acvida Cuidador

Acércate

scheduling medication.
and indivi iving care
YoTeCuido Alzheimer Information, resources, exercises and recommendations
about Alzheimer’s disease
Information about chronic diseases and self-care,
practical advice, encouraging messages, geolocation of
pharmacies and medication scheduling
and health i
Hiring a secondary caregiver, medication scheduling,
recording the mood, reports and activities performed
Informal caregivers, individuals receiving care and health professionals
CleplO of health ion, i
and medication.

MECuido

8]
‘Wappa senior

symptoms. In this regard, conducting randomized clinical trials and
qualitative studies of caregivers’ needs and preferences could be a step
forward in this field of study. Besides, as an alternative line of research,
it would be useful to elaborate studies aimed to help caregivers selecting
an app, such as functional comparisons or usability evaluations and
tests.

4.5. Accreditation of Health Apps for the Caregiving Population

It is necessary to emphasize the lack of accredited health apps. Only
the YoTeCuido Alzheimer app was evaluated and certified as a quality
app. In this context, it is essential not only to certify reliable apps that
are within the reach of the caregiving community, but also to have
regulatory mechanisms that guarantee their safe use. Today, there are
no universally accepted standards that regulate the development,
quality, and veracity of health apps. In the USA, healthcare apps are
regulated by the pioneering Food and Drug Administration (FDA)[46],
in Europe there is the first directory of healthcare applications recom-
mended by patients and consumers[47] and the library of healthcare
apps of the National Health Service (NHS)[48]. And in Spain, despite the
fact that there is no official regulatory framework for accrediting apps, it
is worth highlighting the initiative of the Andalusian Healthcare Quality
Agency, with its distinctive Appsaludable[33], the Catalan AppSalut
portal[34] and other initiatives such as the one carried out by the
Internet, Health and Society Foundation (iSYS), which develops a
directory of apps so that users have different criteria to select the most
appropriate health apps[35]. Taking these considerations into account,
it would be ideal for these health apps to be catalogued and accessible
through a general index of apps for patients and their caregivers in order
to provide reliable information and interventions and for health pro-
fessionals to be able to prescribe these apps to complement regular care.

4.6. Limitations

In this review it is worth mentioning that the searches were carried
out in Spain, so the results were limited to the applications available in
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this country. It is possible that other international app stores may
contain a different variety of apps. Apps requiring developer permission
were excluded. Therefore, potentially eligible apps may have been
missed.

The search term selection might have contributed to the loss of
interesting apps. Search terms related with the most common chronic
illnesses might produce different results containing apps aimed to the
individual cared for and their caregiver.

The app selection was conducted in 2018, and due to the high rate of
changes in the app market, the results might be different if the search
was performed later.

Our study measured the quality of apps by assessing their support by
scientific evidence and/or accreditations. The usage of other in-
struments, such as MARS[49], could be interesting and provide different
results.

5. Conclusion

This paper provides an overview of apps for caregivers currently
available in Spanish app stores and the technical and functional features
of the apps aimed at caregivers of people with chronic conditions and/or
diseases. However, most of them are not reliable and therefore lead to a
low quality of apps with therapeutic potential. It is important to involve
an all-round multidisciplinary team in the development stages of health
apps, and despite the many benefits expected from these technologies,
randomized clinical trials are needed to evaluate the effectiveness of
mHealth interventions in the caregiving community.

6. Authors’ contributions

All authors have been involved in the creation and design of the
study. Data gathering, analysis and interpreting tasks were carried out
by JLC, RMA and NAR. The article was written, critically reviewed for
major intellectual content, and approved by all authors.

Funding

This work is part of the project on health research (P116/01576),
financed by the Instituto de Salud Carlos III, the Spanish Ministry of
Science and Innovation and the European Regional Development Fund,
2017-2019</GS2>.

Summary Points

What was already known before this review

Caregivers under-use onsite support resources due to lack of time,
geographical limitation or because they have to take care of a
dependent person.

There is evidence that mHealth is a tool that promotes wellbeing and
quality of life of people with chronic conditions or diseases.

o Previous reviews have proved that web interventions and some apps
improve caregivers’ physical, mental and/or social wellbeing.

The majority of systematic reviews describe the lack of articles about
mHealth applied to caregivers.

What this systematic review adds

This review includes the apps available to caregivers to improve their
wellbeing and quality of life.

A novel app review technique to find out what apps are on the
market and how they can help caregivers.

Less than half of the analyzed apps provide support to caregivers.
This review reveals that most of the apps aimed to caregivers are not
supported by scientific studies or endorsed by official institutions.
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4.4. TIVA - Programa para Fomentar la Salud Mental Positiva mediante
la app Cuidadoras Cronicos

TIVA — Programa para Fomentar la Salud Mental

Positiva mediante la app Cuidadoras Croénicos.
TIVA

Programa para fomentar la

Salud Mental Positiva mediante
la app “Cuidadoras crénicos” Riobbo, Jael Lorca-Cabrera, Laia Raigal-Aran, M® Aurelia

Carme Ferré-Grau, M? Teresa Lluch-Canut, Nuria Albacar-

Sanchez-Ortega, Montserrat Boqué-Cavallé, M? Dolores Miguel-
Ruiz, Moénica Mulet-Barbera, Montserrat Puig-Llobet

Edita: Universitat Rovira i Virgili
Primera edicid: desembre del 2020
[I-lustracions: Raul Martinez Ruiz
Disseny i maquetacié: Cinta Puig
ISBN URYV (pdf): 978-84-8424-905-4

Llibre sota una llicéncia Creative Commons BY-NC-SA

Enllag: http:/llibres.urv.cat/index.php/purv/catalog/view/459/476/1068-1

Aquest programa esta en versidé open acces a disposicido de les infermeres i els
professionals de la salut perqué puguin accedir i conéixer una intervencié de salut mobil

adaptada a les cuidadores no professionals de persones amb malalties croniques.
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Sintesi de la quarta publicacié TIVA- Programa para Fomentar la Salud

Mental Positiva mediante la app Cuidadoras Cronicos

Aquest programa esta dirigit a diferents tipologies de persones que tenen cura:

cuidadores familiars primaries i secundaries, aixi com les cuidadores formals no

professionals de persones amb malalties croniques.

En I'enfocament relacionat amb el treball sobre 'SMP, la base conceptual i métrica de

la perspectiva de la salut mental utilitzada per al desenvolupament del programa ha estat

el treball desenvolupat per Lluch amb els tres elements elaborats per I'autora: 'MMSMP,

el QSMP i el DSMP.

Disseny i implementacié del programa TIVA

En la taula 7, es mostren les 20 activitats de les 30 activitats que van presentar una

validesa de contingut superior o igual a .08 i la seua relacié amb les recomanacions del

DSMP.

Recomanacions del
DSMP

1. Valorar positivament
les coses bones que
tenim a la nostra vida

2. Posar estima a les
activitats de la vida
quotidiana

3. No ser molt severs
amb nosaltres mateixos
ni amb els altres

4. No deixar que les
emocions negatives
bloquegin la nostra vida
5. Prendre consciéncia
dels bons moments que

Activitats del programa TIVA

1.ldentificar les coses bones que té la cuidadora a la seva vida
(familia, amics, mascota, llar...) i animar-la a gaudir-ne de
manera conscient.

2.0Observacid personal per a millorar I'autoconcepte i
l'autoestima, mitjangant lI'accés a la camera frontal del
dispositiu i la contestacié a unes preguntes dicotdmiques de
Si/No facilitades per I'app.

1.Reconéixer els aspectes positius de les activitats
quotidianes relacionades amb tenir cura i posar un estat
d’anim favorable.

2.Prendre consciéncia de la felicitat i animar la cuidadora a
prestar atencio als petits detalls de les activitats de la vida
diaria.

1. Activitat de reestructuracio cognitiva. Reflexionar per ser
tolerants, comprensius i flexibles amb la persona cuidada.

2. Activitat de reestructuracié cognitiva. Reflexionar per ser
tolerants, comprensius i flexibles amb nosaltres mateixos.

1. Meditacié d’atenci6 plena: video d’iniciacié a I'atencio plena.
2. Meditacié d’atenci6 plena: video d’atencié a la respiracié.

1. Capturar amb el mobil una foto de I'album de fotos de la
cuidadora i prendre consciéncia dels bons moments del
passats.
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passen en la nostra vida
quan estan passant

6. No tenir por de plorar i
sentir

7. Buscar espais i
activitats per a relaxar-
nos

8. Intentar anar resolent
els problemes que ens
vaguin sorgint

9. Tenir cura de les
nostres relacions
interpersonals

10. No ens hem d’oblidar
de pintar la vida amb
humor perqué aquesta
tingui més color

sultats

2. Musicoterapia. Anima la cuidadora a potenciar un estat
d’anim: forga, alegria, determinacio, superacié, amor o
esperanca. També ajuda a prendre consciéncia dels bons
moments del present.

1. Conéixer, acceptar i gestionar les emocions negatives.

2. L’'app registra els sentiments diaris de la cuidadora i
lactivitat li mostra els estats d’anim previs, la invita a
compartir-los amb la seua infermera referent i li redirigeix a un
apartat del web cuidadorascronicos.com per millorar la seua
salut emocional

3. Identificar les emocions negatives en la tercera setmana
d’intervencio i mostrar la utilitat d’aquestes emocions.

1. Animar a la cuidadora a efectuar una activitat satisfactoria
que li permeti desconnectar (llegir, ballar, jardineria, bany
relaxant, veure la televisid, entre altres).

2. Musicoterapia. Animar a la cuidadora a buscar un espai per
a relaxar-se i escollir un so (onades del mar, aigua, forta pluja,
pluja sobre la teulada, selva o foc) per augmentar el seu
benestar mental

1. Identificar el nivell de dificultat de les tasques segients de
tenir cura a la primera setmana de la intervencio (alimentacio,
mobilitzacio-transport, relacié-comunicacio, medicacio,
higiene i activitats de temps lliure), invitar a contactar amb la
infermera referent, metgessa, assistent social, familiar o amic
i aprendre a delegar tasques.

2. Identificar el nivell de dificultat de las tasques de I'activitat
anterior a la quarta setmana de la intervencio, observar si hi
ha hagut un canvi positiu, invitar a contactar amb la infermera
referent, metgessa, assistent social, familiar o amic i animar a
delegar tasques.

1. Potenciar la relacié amb la persona cuidada. Compartir un
menjar i fer-se una foto del moment.

2. Registrar-se i xatejar amb altres cuidadores en el web
www.cuidadorascronicos.com

3. Animar la cuidadora perque faci una crida a un familiar o
amic per mitja del telefon.

Personatge TIVA acompanyant a la frase de la recomanacio
per a finalitzar la intervencio.

Taula 7. Activitats per a fomentar la salut mental positiva de les cuidadores.

92



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
AVENCOS EN MHEALTH: INTERVENCIO DE SALUT MENTAL POSITIVA EN CUIDADORES DE PERSONES AMB MALALTf!if CR\NIQUES
Jael Lorca Cabrera esultats

El grup d’experts van escollir un total de 28 frases motivadores que van presentar una

validesa de contingut superior o igual a .08 (taula 8).

Dia Frase motivadora
1 Puedes tener poco y ser rico. Boris Kovalik
Que tu sonrisa cambie el mundo, pero que el mundo no cambie tu sonrisa.

2 Michele Stiles
No busques el momento perfecto. Solo busca un momento y hazlo perfecto.
Anobnimo
Lo que haces hoy puede mejorar todos tus mafianas. Ralph Marston
Si no tienes tiempo para las pequefias cosas, no lo tendras para las grandes.
Richard Branson
El arte de ser feliz reside en el poder extraer la felicidad de las cosas comunes.
6
Henry Ward Beecher
Por muy larga que sea la tormenta, el sol siempre vuelve a brillar entre las nubes.
Khalil Gibran

Siempre hay flores para los que quieren verlas. Henri Matise
No puedes evitar que el pajaro de la tristeza vuele sobre tu cabeza, pero si puedes
evitar que anide en tu cabellera. Proverbio chino

10 Comprenderlo todo es perdonarlo todo. Lev Télstoi

11  Cuida tu cuerpo. Es el unico lugar donde de verdad viviras para siempre. Anénimo

12 Algunas personas hacen que tu risa sea un poco mas fuerte, tu sonrisa un poco

mas brillante y tu vida un poco mejor. Anénimo

13 Un médico sabio dijo: “La mejor medicina es amor y cuidado”. Y alguien le
preguntd: ¢ Y si no funciona? El sonrid y contestd: Aumenta la dosis. Paulo Coelho

14  Lavida es una oportunidad jAprovéchala! Teresa de Calcuta

15 A veces, salir un poco de la rutina es justo lo que necesitas. Anénimo

16 Después de grandes momentos, quedan inolvidables recuerdos. Anénimo

17 El miedo es natural en el prudente y saberlo vencer es ser valiente. Alonso de
Ercilla

18 Vive la vida al maximo y enfécate en lo positivo. Matt Cameron

19 Ser feliz es una decision que hay que tomar todos los dias. Frida Kahlo

20 Los sentimientos son la forma en que alma expresa. Marta Ayala

El arte de vivir no consiste en eliminar los problemas, sino el crecer con ellos.

21 Stamateas

29 El momento presente es el unico tiempo sobre el que tenemos algun dominio,
vivelo y disfratalo. Anénimo

23 Puedes ser solamente una persona para el mundo, pero para alguna persona, tu,
eres el mundo. Gabriel Garcia Marquez

24 La valentia no siempre ruge. A veces, es la vocecita que al final del dia te dice:
‘mafiana lo volveré a intentar”. Mary Anne RadMacher

25 No podemos elegir nuestras emociones, pero si que hacer con ellas. Fatima

Servian Franco

26 La amistad duplica nuestras alegrias y divide nuestros problemas. Anénimo

27 Para lograr es necesario crear; para crear €s necesario creer; y para creer es

necesario confiar. Alex Rovira

28 No hay que olvidarse de pintar la vida con humor para que esta tenga mas color.
Teresa Lluch

Taula 8. Frases motivadores diaries del programa TIVA

A continuacio, es presenta a TIVA, personatge representatiu de 'SMP i del programa
SMP; es presenta a la pantalla de benvinguda de l'app i evoluciona amb el

desenvolupament de les activitats establertes al llarg dels 28 dies de la duracié del
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programa. Aquest personatge recomana a la cuidadora fer-lo evolucionar amb simbol
d’augment de I'SMP. Quan una cuidadora fa una activitat, TIVA evoluciona i es
transforma visualment; en el cas de no fer l'activitat, el personatge no evoluciona. En la
il-lustracié segtient, es mostra I'evolucio visual del personatge al llarg de les 4 setmanes
del programa (il-lustraci6 5).

Il-lustraci6 5. Personatge TIVA en evolucio
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A més a més, I'app conté un altre sistema de ludificacié mitjangant puntuacions
obtingudes per activitat efectuada amb la finalitat de potenciar la motivacio, la
concentracio, I'esforg i la fidelitzacié de la cuidadora. A la il-lustracié 6, tenim un exemple

de puntuacio obtinguda amb el reforg visual del personatge TIVA.

Puntos: 120 +20 Puntos: 140

Il-lustracié 6. Ludificacié mitjangant un sistema de punts

El programa es porta a terme a través d’'una app dissenyada especificament per a
aquest programa d’intervencid, I'app Cuidadoras Crénicos, que les cuidadores no
professionals han de descarregar i instal-lar en el seu teléfon mobil.

L'app pot descarregar-se en I'enllag seguent:
http://www.cuidadorascronicos.com/web/infoApp.php

Cada cuidadora haura d'introduir un codi d'usuari i una contrasenya, préviament
proporcionada per la seva infermera referent.

Aquest programa consisteix en un conjunt d’activitats planificades en un periode de 28
dies; compta amb 20 activitats fixades de dilluns a divendres dissenyades a partir de
'MMSMP de Lluch (2002). Estan operativitzades en I'app seguint les recomanacions del
DSMP de la mateixa autora (Lluch, 2011) i enfocades per millorar aspectes tant a nivell
personals com en relacié amb el tenir cura.

Si hi ha activitats pendents d’efectuar, I'app envia un recordatori a la cuidadora. A més,
I'app conté un botd d’activitats pendents on la cuidadora pot accedir en qualsevol dia a

qualsevol hora durant la intervencio.
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A tall d’exemple, una activitat de la recomanacié 6 és reconéixer i aprendre a acceptar
les emocions com a part de I'experiéncia emocional propia. Es a dir, I'acceptacio de les
emocions no solament positives, sind també de les emocions considerades negatives

i/o incoOmodes en la vida quotidiana. En la il-lustracio 6, es mostra I'activitat dissenyada

per a aquest programa:

o -
11:58 - ©837%

[ ] -
11:59 - - 837%

[ ] -
11:59 - ©837%

¢Cudles de estas emociones
quieres eliminar de tu vida?
AlM@E
SR D Alsel
) Miedo L
0 Alegria ~ O
0 Tristeza Todas las emociones forman F
. parte de tu vida. 5 )
Enojo Eliminarlas no es la solucion. g—ﬂ g
Fa, Tenemos que aprender a =
Aburrimiento gestionarlas.
[ Satisfaccion Recuerda que las emociones
. B son parte de nosotros.
Insatisfaccion Aceptarlas y gestionarlas es
la meta a conseguir.
HECHO HECHO HECHO
Lp 4J Lp JJ Lp JJ

Il-lustracio 7. Activitat 1 de la recomanacié 6 del Decaleg de Salut Mental Positiva

Durant els caps de setmana no hi ha activitats, pero I'app proposa a la cuidadora accedir
a I'enllag d’'un web oficial per a cuidadores. El web es va desenvolupar en un projecte

anterior (Lleixa et al., 2015) i esta disponible a www.cuidadorascronicos.com.

Per mesurar 'SMP, 'app inclou el QSMP de Lluch a l'inici del programa, a 'acabament
dels 28 dies d'intervencid i als 3 mesos de la seva finalitzacio. Aquest programa mobil
es complementa amb uns qulestionaris inicials i finals, que la infermera referent lliura a
les seves cuidadores per conéixer inicialment les dades sociodemografiques de la
cuidadora, dades sobre la cura de la persona atesa i dades sobre I'is de les TIC. A
'acabament de la intervencid, s’afegeix la usabilitat amb I'app i la satisfaccido amb el

programa TIVA.
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Com a pas previ a la publicacié de TIVA - Programa para Fomentar la Salud Mental
Positiva mediante la app Cuidadoras Cronicos, es va portar a terme la validacié de I'app
mitjangant una prova pilot, per avaluar les dificultats i la viabilitat de les activitats

proposades.

La prova pilot es va dur a terme entre febrer i maig de 2019 per mostreig intencional. Hi
van participar 26 cuidadores familiars primaries de la provincia de Tarragona i
Barcelona. L’edat mitjana va ser de 50,5 anys, sent un 88,4% dones. Respecte a I'is de
les TIC, la majoria es connecta diariament a Internet (88,4%), el 69,2% els interessaria
xatejar amb altres cuidadores per a compartir les seves experiéncies i poques
cuidadores coneixen l'existéncia d’apps adregades a augmentar el benestar de la

cuidadora no professional (30,8%).

Sobre el grau d’usabilitat, destaca que l'app esta ben adaptada a la majoria de
dispositius mobils (88,5%). Totes les cuidadores van afirmar que I'app és de navegacio
rapida i que els colors i la mida del text, aixi com els botons i les imatges, faciliten I'is
del programa TIVA.

El 61,5% va declarar que les activitats del programa eren facils, la majoria de les
cuidadores van detallar que el personatge TIVA els va facilitar 'adheréncia al programa
(92,3%) i més de la meitat de les cuidadores ampliarien el temps de la intervencio
(61,5%)".

I Article en revisié: “Disefio y validacion de una aplicacion movil para fomentar la salud mental
positiva de las cuidadoras no profesionales”. Rev Rol Enferm.
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Els resultats d’aquesta tesi doctoral han originat una série d’aportacions sobre els
avencos de I'mHealth com a suport a les cuidadores no professionals de persones amb
malalties croniques, incloent-hi 'SMP com un mitja de creixement personal i reduccié de

la sobrecarrega del cuidar per fomentar el benestar d’aquest col-lectiu.

En les linies seguents, es discutiran, de manera organitzada, els resultats de les

publicacions obtingudes.

En primer lloc, ens endinsarem en el disseny de les intervencions mHealth dirigides a
les cuidadores de persones amb malalties croniques. En el marc conceptual hem descrit
que estudis d’intervencié sén molt limitats i que es necessita més evidéncia cientifica
sobre I'efectivitat, usabilitat i satisfaccié d’aquestes apps en la poblacié cuidadora.

El protocol d’estudi d’aquesta tesi pretén fer evolucionar 'mHealth en aquesta poblacio
objectiu, amb la finalitat de disminuir la sobrecarrega del cuidar i fomentar 'SMP de la
cuidadora. En aquest estudi hi destaca el seu disseny consolidat: calcul i seleccié de la
mida de la mostra, assignacié de subjectes a tractaments mitjangant el programari no
comercial Epidat 3.0, aplicacié d’una intervencié basada en un model empiric d'SMP
amb eficacia provada en investigacions cliniques préevies (Lluch, 2002), la utilitzacié de
la versio espanyola de 'escala validada de sobrecarrega del cuidador (Martin et al.,
2010) i 'avaluacié de seguiment que permet avaluar els efectes a llarg termini.

A més a més, I'estudi es dura a terme en cuidadores no professionals que assisteixen a
diferents centres d’atencié primaria de les provincies de Tarragona i Barcelona, i per

tant els resultats tindran un alt nivell de generalitzacié en aquest territori.

Altres intervencions d’apps de salut per a cuidadores (Boschen i Casey, 2008; Vazquez
et al., 2018) emfatitzen que aquest suport digital sera un recurs valués per augmentar
I'accessibilitat als serveis de salut mental i per augmentar les eines de qué disposen els

professionals de la salut per arribar a un major nombre de persones.

Una fortalesa que té aquest tipus d’estudi és que s’administri la intervencié a través
d'una app, ja que, consegientment, augmentara la seva accessibilitat, incloura
I'anonimat i estalviara en costos i en temps de desplagament. La cuidadora tindra la
possibilitat de rebre la intervencié en qualsevol lloc i en qualsevol moment, sense
esperes ni sense la necessitat de concertar cites, i podra consultar els recursos de I'app

amb la freqiéncia que necessiti, al seu propi ritme i amb seguiment en temps real.
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Aquest estudi, dissenyat amb la col-laboracié d’'un equip multidisciplinari i liderat per
infermeres assistencials de diferents centres d’atencié primaria, pot reduir els riscos
associats a la manca de fiabilitat d’'intervencions a través d’apps de salut disponibles, i
proporcionar una intervencié alternativa basada en [l'evidéncia per disminuir la

sobrecarrega de la cuidadora i fomentar la seva SMP.

En segon lloc, s’han evidenciat diversos estudis sobre llocs webs adregats a les
cuidadores no professionals. No obstant aix0, donada la quotidianitat de I'Us de les apps
per a dispositius mobils en la nostra societat, la mancanga d’estudis d’apps de salut en
aquest col-lectiu tan nombrds és inquestionable. Altres investigadors reforcen aquest
resultat, com per exemple Aldehaim et al. (2016), que en la seva revisioé no va evidenciar
cap estudi basat en apps. Aquesta situacio, juntament amb les escasses apps de salut
per a cuidadores, en les quals no es reflecteix la participacié de professionals qualificats
en el cuidatge en el mercat digital, originen un nou fil de discussio: Aquestes webs i apps
estan completament adaptades a les necessitats reals de les cuidadores?

Es evident que aquestes eines tecnolodgiques poden promoure la prevencié de malalties,
complementar un diagnostic i/o tractament, monitoritzar la persona cuidada des de la
llar, ajudar a gestionar la salut facilitant 'empoderament de les persones amb malalties
croniques i amb aixd, millorar I'accessibilitat a la informacié de salut, afavorir una
comunicacid més agil basada en la no preséencia i una explotaci6 compartida dels
recursos (Fakih et al., 2019; Alessa et al., 2018; Coorey et al., 2018; Donevant et al.,
2018; J.A. Lee et al., 2018; Adler i Mehta, 2014; European Commision, 2014), pero
aquests recursos son suficients per millorar el benestar i/o la qualitat de vida de la
persona que exerceix el rol de cuidar?

Algunes intervencions per a cuidadores no professionals basades en web mostren
beneficis en I'estat fisic, mental o social de |la cuidadora perd la visié holistica d’aquesta
esta molt poc investigada. Dissenyar aquestes intervencions amb un enfocament holistic
podria facilitar als programadors de software I'adaptacio a diferents perfils de cuidadores
i al mateix temps, podria augmentar la usabilitat i la satisfaccié de les cuidadores en
sentir-se identificades, aconseguint donar resposta a les seves necessitats especifiques
mitjancant informacié, recursos i activitats com a suport complementari a I'atencio
sanitaria convencional. A tall d’exemple, en un estudi dut a terme en persones grans
amb insuficiéncia cardiaca (Holden et al., 2017), es conclou que crear perfils
biopsicosocials en persones grans amb diferents malalties croniques és una eina util per

als desenvolupadors informatics a fi d’adaptar-se millor als diferents tipus d’usuaris.
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En linies anteriors, hem descrit que I'evidéncia cientifica en els estudis d’intervencié
basats en apps de salut és molt limitada en aquest col-lectiu. Contrastant aquesta
informacio amb altres investigacions, podem concloure que s6n moltes les persones que
esperen que els serveis mHealth siguin efectius i eficients per a fomentar el benestar i
qualitat de vida de les cuidadores, pero la realitat és que aquests no s’adapten a les
necessitats reals d’aquestes (Calvillo-Arbizu et al., 2019; Grosmann et al., 2018; E. Lee
etal., 2017).

Les cuidadores son, cada cop meés, cuidadores connectades, competents i que
comparteixen informacio, de manera quotidiana, mitjangant dispositius mobils. A més,
aquest col-lectiu frequlienta excepcionalment el sistema sanitari per a problemes propis
derivats de cuidar: per manca de temps, acceés, transport entre d’altres. En aquesta
realitat, resulta imperatiu investigar I'efectivitat d’aquesta tecnologia amb intervencions
basades en apps de salut i amb ajuda d’un equip interdisciplinari de clinics, tecnolegs,
pacients i cuidadores no professionals, per donar resposta a les necessitats reals de les
cuidadores, fent que millori el seu benestar i la seva qualitat de vida, i, indirectament, de
les persones que reben les seves cures, sempre de manera complementaria a I'atencio
sanitaria tradicional. Es per aquest motiu que coincidim amb altres estudis que es
necessita més evidéncia empirica sobre I'efectivitat, la usabilitat i la satisfaccié de les
intervencions de salut mobils en la poblacié cuidadora comparada amb les intervencions
presencials convencionals (Grossman et al., 2018; Sin et al., 2018). No obstant aixo,
s’han demostrat, en escassos assajos clinics aleatoritzats, efectes positius en el
benestar i/o la qualitat de vida de la cuidadora (Nufez-Naveira et al., 2016; Piette et al.,
2015).

En tercer lloc, examinant la manca d’articles cientifics sobre intervencions d’apps de
salut en la poblacié cuidadora i la gran quantitat d’apps d’autocura disponibles per a la
poblacié general a les botigues d’aplicacions: Existeixen suficients apps en el mercat
digital per a cuidadores de persones amb problemes i/o malalties croniques de salut?

En aquest estudi, I'evidéncia mostra que les apps adrecades a les cuidadores continuen
sent escasses per afrontar els reptes de cuidar, de manera constant i perdurable en el
temps, persones amb malalties croniques. La majoria de les apps analitzades estaven
orientades a millorar la salut de la persona cuidada i molt poques van intervenir per
millorar el benestar i la qualitat de vida de la cuidadora. Encara aixi, es va observar que
més de la meitat d’aquestes Ultimes anaven dirigides exclusivament al suport de
cuidadores no professionals de persones grans amb problemes i/o malalties croniques.
A més, la majoria de les apps seleccionades van estar desenvolupades per empreses

privades sense reflectir-se la participacié de professionals qualificats en el cuidatge.
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Cal reconéixer que hi ha una certa polémica sobre la qualitat de la informacio
proporcionada per apps de salut. Encara que existeixen apps de salut de gran qualitat i
eficiencia, gratuites i de pagament, no hi ha I'obligatorietat legal de la certificacié d’apps
per al seu Us en la poblacid general. Conseguentment, qualsevol persona pot
desenvolupar una app i posar-la a disposicio dels ciutadans. Aquesta cirscunstancia
ocasiona que moltes de les apps de salut no estiguin validades per professionals
sanitaris, el que dona lloc a un possible contingut erroni, desactualitzat i obsolet, motiu

pel qual moltes d’aquestes apps no sén recomanables.

L’abséncia d’'una normativa oficial per regular el desenvolupament, la qualitat i la
veracitat de les apps de salut, ha propiciat la creacié d’aquestes apps. Tanmateix, hi ha
organismes que intenten corregir aquesta dinamica, com per exemple la pionera Food
and Drug Administration (FDA, n.d) als EUA, el National Health Service (NHS, 2019) en
'ambit europeu i 'Agencia de Calidad Sanitaria de Andalucia (2018), la Fundacio
TicSalut Social (2018) i d’altres com la Fundacio iSYS (2018).

Aquest preocupant augment d’apps no validades ha comportat decisions com la del
Col-legi de Metges Britanic i el Col-legi Oficial de Metges de Barcelona, que recomanen
als seus facultatius utilitzar apps certificades pels organismes nacionals adients descrits
anteriorment (Gonzalez, 2015), i també com el Col-legi Oficial Infermeres i Infermers de
Barcelona (COIB, 2017), que participa en el grup d’experts AppSalut, de la Fundacio
TicSalut Social. Tots aquests acrediten apps de salut al portal per tal queels
professionals puguin prescriure-les i integrar-les a la historia clinica de 'usuari, alhora
que a través del portal s’ofereix un servei gratuit per a les col-legiades que vulguin crear
apps en I'ambit de la salut.

Una solucioé a aquesta problematica seria que les apps de salut estiguessin validades
per un organisme public especialitzat, amb uns criteris homogenis acceptats per afegir-
les a les botigues d’apps, amb la finalitat que els proveidors de cures puguin prescriure
aquestes apps de manera complementaria a I'atencié sanitaria presencial i els ciutadans
puguin accedir a la informacio6 i/o intervencions de salut de manera fiable. Potser aixd
suposaria un gran progrés si els departaments legals i técnics, en col-laboracié amb els
professionals de salut, treballessin conjuntament per posar fi a aquest buit legal i poder
posar a I'abast dels pacients, cuidadores i professionals de la salut apps potencialment
utils per proporcionar estils de vida saludables, facilitar la gestiéo de malalties, promoure
'autocura, proporcionar accessibilitat a les intervencions de salut grupals i individuals,
quan la participacio presencial és incompatible, complementar diagndstics i reduir les

visites presencials innecessaries.
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I, en quart lloc, profunditzarem els programes d’intervencié de salut mental per a
cuidadores amb l'app de salut com a format alternatiu complementari a I'assistencia
presencial.

Hi ha investigadors que descriuen que I'afectacio més evident de les cuidadores esta
relacionada amb la seva qualitat de salut mental (Meyer et al., 2018; Bauer i Sousa-
Poza, 2015). Tot i que actualment hi ha un rapid increment d’apps de salut mental en el
mercat digital, sén molt pocs els programes d’intervencioé basats en apps en aquesta
especialitat que hagin demostrat ser eficagos (Vazquez et al., 2018; Ahtinen et al., 2013;
Donker et al., 2013). Atenent a aquesta consideracio, es requereix una investigacio més

rigorosa per desenvolupar i provar programes d’intervencio basats en evidéncia.

El programa d’intervencié d’aquest treball esdevé una eina fonamental per afavorir el
manteniment i el desenvolupament optim de la salut mental de les cuidadores no
professionals, i incrementar 'SMP de la cuidadora mitjangant TIVA - Programa para
Fomentar la Salud Mental Positiva mediante la app Cuidadoras Croénicos.

Sarkar et al., (2016) posen en eémfasi la importancia d'avaluar si les apps fan servir un
marc teodric o una construccio en el seu disseny perqué aquest sigui fiable. Altres estudis
(Deb et al., 2018; Sarkar et al., 2016) demostren la insatisfaccié en el disseny de 'app i
subratllen la necessitat de participacid multidisciplinaria involucrant activament els
usuaris finals en les proves exhaustives i en la validacié de I'app. El nostre programa
descriu el marc tedric utilitzat, el seu disseny, amb la participacié d’'un equip
multidisciplinari liderat per infermeres assistencials i assessorat per cuidadores no
professionals, i la seva validacié mitjancant la usabilitat i la satisfaccié en cuidadores

com a requisit indispensable per a I'Us generalitzat en la poblacié cuidadora.

Sarkar et al., (2016) en el seu estudi d’'usabilitat descriuen que la majoria de programes
d’intervencid mobil analitzats no estaven adaptats per al rang d’edat de les persones
amb malalties croniques i les seves cuidadores. En el disseny del programa TIVA, es va
tenir en compte I'edat mitjana de les cuidadores i es va dissenyar amb el minim nombre
de pantalles per completar cada activitat, botons grans, llenguatge simple i navegacio
intuitiva, que fa que sigui rellevant per a les persones que tenen un menor nivell

d’alfabetitzacié digital.

Els resultats de la prova pilot demostren la validesa de contingut i la satisfacciéo amb el

programa TIVA. Recentment, la seva efectivitat ha quedat demostrada amb una poblacié

103



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI
AVENCOS EN MHEALTH: INTERVENCIO DE SALUT MENTAL POSITIVA EN CUIDADORES DE PERSONES AMB MALALﬁ S CRONIQUES
Jael Lorca Cabrera 1SCUSS10

de 113 cuidadores no professionals?, per tant podem concloure que és una eina validada
per utilitzar amb les cuidadores no professionals, i en un futur es podria adaptar a

multiples marcs.

TIVA - Programa para Fomentar la Salud Mental Positiva mediante la app Cuidadoras
Crénicos pot ser un punt de partida per continuar la investigacié del suport mobil per al
benestar mental de les cuidadores no professionals de persones amb malalties
croniques, basat en un model d’infermeria d’'SMP amb la col-laboracié d’'un equip
multidisciplinari liderat per infermeres i assessorat per cuidadores en el seu disseny i

avaluacio.

2 Article publicat: “A Mobile App-Based Intervention Program for Nonprofessional Caregivers
to Promote Positive Mental Health: Randomized Controlled Trial”. JMIR Mhealth Uhealth 2021;
9(1): €21708. https://doi.org/10.2196/21708
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A continuacié es presenten les limitacions detectades i les linies futures de recerca en
relacié6 amb l'elaboracié d’aquesta tesi, el protocol de la intervencio i la creacié del
programa TIVA - Programa para Fomentar la Salud Mental Positiva mediante la app

Cuidadoras Cronicos.

6.1. Limitacions i linies futures de recerca en relacié amb la elaboracié de
la tesi

La limitacié principal en I'elaboracié d’aquest treball és que es tracta d’una tesi de tall
transversal on préviament el contingut ha estat delimitat a I'elaboracio del protocol
d’estudi de la intervencié d’'mHealth, I'estat actual de I'mHealth en les cuidadores no
professionals i el disseny del programa TIVA - Programa para Fomentar la Salud Mental
Positiva mediante la app Cuidadoras Croénicos. Paral-lelament, en ser un projecte més
ampli, 'equip d’investigacio ha anat fent evolucionar I'estudi, que ha donat lloc a resultats

fortament enriquidors no inclosos en aquesta tesi.

6.2. Limitacions i linies futures de recerca en relacio amb el protocol de la
intervencio

Quant al protocol de I'assaig clinic, una de les limitacions va ser el seu disseny obert.
Tant les cuidadores com les infermeres del grup experimental i control s6n conscients
que estan participant en una intervencié mobil d'SMP. Amb I'is d’una app en un
dispositiu mobil, va ser impossible 'emmascarament. Conseglientment podria afectar
I'éxit o el fracas de la intervencié i podria introduir biaixos. S'ha considerat que
I'aleatoritzacié ajuda a aconseguir un equilibri en el perfil sociodemografic i de factors
de risc. No obstant aixo, un investigador cec s’encarrega d'analitzar les dades.
Recentment, com hem descrit en linies anteriors, s’ha demostrat I'efectivitat d’aquesta
app per a utilitzar-se en cuidadores no professionals.

Com a futura linia d’'investigacio, es proposa adaptar el programa a altres poblacions
objectius que es poden beneficiar d’augmentar o mantenir 'SMP. A tall d’exemple, es
pot adaptar a la poblacio jove que, amb I'estat pandémic actual, han trobat minvada,
radicalment, la seva vida social, vital en aquesta etapa de la vida. A més de les mesures
afegides d’aillament derivat del teletreball, la universitat a distancia i les condicions
precaries juvenils que dificulten posar en marxa projectes personals. Aquesta situacio
genera diferents fonts d'estrés, i aquest programa pot ser idoni si s’adapta

especificament a aquest col-lectiu. Una altra poblacié objectiu que es pot beneficiar
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d’aquesta eina de suport son els professionals de la salut. La situacié pandémica actual
de la Covid-19 ha perjudicat aquest col-lectiu i aquesta eina pot ser un element clau per
fer front al desbordament en la demanda assistencial, a I'estrés a les zones d’atencié
directa, a I'exposici6 a I'angoixa de les families i als dilemes étics i morals assistencials,

per cuidar-se a un mateix i per mantenir la capacitat de cuidar els pacients.

6.3. Limitacions ilinies futures en relacié amb la creacio del programa TIVA
- Programa para Fomentar la Salud Mental Positiva mediante la app
Cuidadoras Crénicos

Una altra limitacié és que es tracta d’'una app basica que precisa noves actualitzacions
per adaptar-la als estandards de disseny i funcionalitat d’'una app comercial actual. A
més, aquesta app és nativa, i solament poden accedir al programa TIVA cuidadores amb
sistema operatiu Android.

Com a futura linia d’'investigacio, es proposa millorar la usabilitat de I'app amb noves
fonts de finangament per afegir-hi funcionalitats, com diferents tipus d’interaccions, I'is
fora de linia, I'is de la intel-ligéncia artificial, millores de disseny i més mecanismes de
ludificacio.

A tall d’exemple, es proposa personalitzar aquest programa adaptant les activitats a
I'SMP inicial de la cuidadora, afegir-hi activitats amb un disseny més complex i animacio
al personatge TIVA per donar-li dinamisme; aconseguir la certificacié d’app de salut
fiable amb 'objectiu que els proveidors de cures tinguin a I'abast aquesta eina mobil,
complementaria a I'atencio sanitaria presencial, i adaptar I'app a les tauletes intel-ligents
i als dispositius mobils amb sistema operatiu iOS. D’aquesta manera, es podrien

beneficiar totes les cuidadores i els professionals de la salut interessats en el programa.
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L’'origen d’aquesta tesi es trobava en la necessitat d’investigar 'mHealth com a suport
alternatiu a les cuidadores no professionals de persones amb malalties croniques.
Reafirmant 'anomenat pel marc conceptual, aquestes eines de salut mobil poden
alleujar I'estrés i la sobrecarrega de les cuidadores, restaurar energia emocional i

millorar el seu benestar i de les persones que reben les seves cures.

Els professionals sanitaris poden facilitar aquestes intervencions alternatives per donar
suport a aquest col-lectiu, especificament a les infermeres que, amb els seus cuidatges
proporcionats a través de les apps, poden facilitar intervencions d’educacio per a la salut

de manera complementaria a I'atencié sanitaria convencional.

El programa TIVA - Programa para Fomentar la Salud Mental Positiva mediante la app
Cuidadoras Cronicos ha estat dissenyat per un equip multidisciplinari d’'infermeres,
tecnolegs i cuidadores no professionals i ha estat liderat per infermeres assistencials de
centres d’atencio primaria que estan continuament en contacte amb les cuidadores no
professionals dels seus pacients. Aix0 ha propiciat un aveng en l'atencié a aquestes
cuidadores, i en un futur les infermeres podrien tenir a I'abast aquesta eina tecnolodgica
innovadora i utilitzar-la per aplicar-la com a suport en les seves cuidadores que precisin

dels seus cuidatges.
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El desenvolupament tecnologic experimentat en les ultimes décades ha generat un
profund canvi en una societat actualment formada per individus amb un alt grau de
dependéncia cap a dispositius modbils que faciliten les tasques diaries de la vida
quotidiana, la comunicacié interpersonal i I'entreteniment. Aquest treball proporciona
avencos d’'mHealth com a suport a les cuidadores no professionals de persones amb
malalties croniques. També planteja un nou model d’atencié mitjangant la utilitzacié de
l'app Cuidadoras Croénicos, de manera complementaria a l'assisténcia sanitaria
convencional, que conté un programa d’intervencié anomenat TIVA - Programa para
Fomentar la Salud Mental Positiva mediante la app Cuidadoras Crénicos. Les activitats
del programa TIVA es fonamenten amb un model d’infermeria i estan dissenyades i
consensuades conjuntament amb infermeres de diferents centres d’atencié primaria i

cuidadores no professionals.

Es va dissenyar un protocol d’assaig clinic per demostrar la seva efectivitat en les
cuidadores no professionals de persones amb malalties croniques. Aquesta intervencio
té el potencial de proporcionar una eina de salut validada per utilitzar amb les cuidadores
de persones amb malalties croniques. Una eina que pot ser util per reduir la

sobrecarrega que genera el cuidar i per augmentar I'SMP de la cuidadora.

Les revisions sistematiques posen de manifest caréncies d’intervencions de salut
basades en apps. Es necessita més investigacié sobre aquestes intervencions per
avaluar l'eficacia d’aquesta tecnologia en els diferents ambits assistencials. Les
intervencions de salut basades en web en les cuidadores no professionals de persones
amb malalties croniques, tenen principalment, efectes sobre el benestar. No obstant
aixo, altres dimensions necessaries per a la cuidadora, com determinar el seu benestar

fisic, mental i social, sén poc explorades en els treballs publicats fins al moment.

Toti el rapid creixement de I'mHealth, s’ha demostrat que la majoria de les apps dirigides
a cuidadores de persones amb problemes i/o malalties croniques que hi ha disponibles,
actualment, a les botigues d'aplicacions espanyoles, no son fiables i, per tant,
condueixen a una baixa qualitat d’apps amb potencial terapéutic. Es important involucrar
un equip multidisciplinari en les etapes de desenvolupament d’apps de salut i, malgrat
els nombrosos beneficis que s’esperen d’aquestes tecnologies, es necessita més
investigacié en aquesta area i més suport per part d’organismes publics a l'avaluacio

adequada d’aquestes eines tecnoldgiques a I'abast de la poblacié.
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Es va demostrar la validesa de contingut, la usabilitat i la satisfaccié amb el programa
mobil TIVA - Programa para Fomentar la Salud Mental Positiva mediante la app
Cuidadoras Cronicos. Per tant, ha demostrat ser una eina validada per fomentar 'SMP
de les cuidadores no professionals de persones amb malalties croniques,
complementaria a I'atencié sanitaria convencional.

La publicacio i difusio del programa TIVA en accés obert posa a I'abast de les infermeres
d’atenci6 primaria de la salut una eina de suport a I'atencié presencial convencional i
empodera a les cuidadores no professionals, mitjangant activitats dirigides a disminuir
les consequeéncies fisiques i psicologiques de la cura continuada a una persona
dependent, amb la finalitat de fomentar 'SMP i reduir la sobrecarrega que genera la cura

mitjangant I'is d’'una app.
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Annex |. Investigadora col-laboradora del projecte nacional PI16/01576

' UNIVERSITAT

ROVIRA | VIRGILI

Fax +34 9
www.urv.cat

Angels Jové Guasch, jefe de la Oficina de Apoyo a la Investigacion de la Universidad Rovira y Virgili de

Tarragona,

HAGO CONSTAR:

Que, segun los datos que obran en nuestros archivos, Jael Lorca Cabrera, con DNI 73392072 S, es
miembro del proyecto nacional de referencia oficial P116/01576, con fecha de resolucion 30/11/2016 del
Ministerio de Economia y Competitividad y con los siguientes datos:

Titulo

Accid estratégica en Salut. Linia d'actuacié de Projectes d'Investigacié.
Subprograma de Projectes d'investigaci6 en salut. Projectes
d'investigacio en salut

Convocatoria

Pla Estatal d'Investigacié Cientifica y Técnica i d'innovacié 2013-2016.
Programa Estatal de Foment de la Investigacio Cientifica i Tecnica
d'Excel‘lencia. Subprograma Estatal de Generaci6 del Coneixement.
Projectes d'R+D

Organismo financiador

ISC3-Instituto de Salud Carlos Il

IP Carmen Ferré Grau

CO-IP Nuria Maria Albacar Riobod
Equipo investigador 18 personas, incluido IP
Referencia oficial PI16/01576

Dedicacion Completa

Duracién 01/01/2017 - 31/12/2020
Importe concedido 28.435,00€

Y para que conste y surta los efectos correspondientes, se expide este hago constar a peticion del

interesado/a.

Tarragona, 20 de octubre de 2020
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Annex Il. Questionari Salut Mental Positiva - QSMP de Lluch (1999)

Items que el configuren, distribucid dels items per factors i valors maxims i minims de

cada factor i del qliestionari global

Siempre Con Algunas Nunca

Cuestionario de Salud Mental Positiva o casi bastante | veces o casi
siempre frecuencia nunca

A mi... me resulta especialmente dificil

1 | aceptar a los otros cuando tienen O O O O
actitudes distintas a las mias

2 | Los problemas.... me bloquean facilmente O O O O
A mi, ... me resulta especialmente dificil

3 | escuchar a las personas que me cuentan O O O O
sus problemas

4 | Me gusto como soy O O O O

5 . Soy capaz dg controlarme cuando 0 O 0 O
experimento emociones negativas

6 | .... me siento a punto de explotar. O O O O

7 | Parami, lavida es.... aburrida y monétona O O O O

8 A mi, ... me regulta especialmente dificil 0 0 0 0
dar apoyo emocional
Tengo dificultades para establecer

9 | relaciones interpersonales profundas vy O O O O

satisfactorias con algunas personas
.... me preocupa mucho lo que los demas 0 0 0 0
piensan de mi

Creo que tengo mucha capacidad para
11 | ponerme en el lugar de los demas y O O O O
comprender sus respuestas

10

12 | Veo mi futuro con pesimismo O O O O
13 Las opiniones de los demég me i.mfluyen 0 0 0 0
mucho a la hora de tomar mis decisiones
Me considero una persona menos
14 | importante que el resto de personas que O O O O
me rodean
15 qu capaz de tomar decisiones por mi 0 O O O
mismo
16 Intento sacar los aspectos positivos de las 0 O 0 0
cosas malas que me suceden
17 | Intento mejorar como persona O O O O
18 | Me considero “un/a buen/a psicoélogo/a” O O O O
19 | Me preocupa que la gente me critique O O O O
20 | .... creo que soy una persona sociable O O O O
o1 . Soy capaz de contrqlarme cuando 0 O 0 0
tengo pensamientos negativos
... Soy capaz de mantener un buen nivel
22 | de autocontrol en las situaciones O O O O

conflictivas de mi vida
o3 | -+ PIENSO que soy una persona digna de 0 O 0 0
confianza
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o4 A mi, me resultla .espeC|aImente dl’fICI| 0 0 0 0
entender los sentimientos de los demas

o5 | pienso en las necesidades de los 0 O 0 0
demas
Si estoy viviendo presiones exteriores

26 | desfavorables soy capaz de continuar O O O O
manteniendo mi equilibrio personal

07 Quando hay cambios en mi entorno ... O 0O O O
intento adaptarme

28 De!apte .de un pr.qblema ... Soy capaz de 0 O 0 0
solicitar informacion

29 Los.camblos que ocurren en mi rutina 0 O 0 0
habitual me estimulan

30 Tepgo dlflcultades. para relac!onarme 0 O 0 0
abiertamente con mis profesores/jefes

31 | -+~Creo que soy un/a inutil y no sirvo para O O 0 0
nada

30 | - trato d(? desarrollar y potenciar mis 0 O 0O 0O
buenas aptitudes.

33 me resulta dificil tener opiniones 0 0 0 0
personales

34 Quando tengo que tomar .deC|S|ones 0 O 0 0
importantes....me siento muy inseguro

35 | - SOY capaz de decir no cuando quiero 0 0 0 0
decir no

36 Quando se me .plantea un problema 0 0 0 0
intento buscar posibles soluciones

37 | .... me gusta ayudar a los demas O O O O

3g | me siento insatisfecha/o conmigo O O 0 0
misma/o

39 ]lc\i/ls?cglento insatisfecha/o de mi aspecto 0 0 0 0

Distribucion por factores de los items del CSMP y valores maximos y

minimos de cada factor y del cuestionario global

) Valores
Factores Items maximos y
minimos
F1: Satisfaccién personal 4,6,7,12, 14, 31, 38, 39 8-32
F2: Actitud prosocial 1, 3, 23%, 25, 37 5920
F3: Autocontrol 2, 5%, 21*, 22*, 26*
5-20
F4: Autonomia 10, 13, 19, 33, 34
5-20
F5: Resolucién de problemas y 15% 16*, 17*, 27*, 28*, 29*, 32*, 9-36

autoactualizacion 35* 36*
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F6: Habilidades de relacion

, 8,9, 11*,18*, 20%, 24, 30
interpersonal

CSMP Total 39 - 156
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Annex Ill. Comité Etic d’Investigacié Clinica (CEIC)

)
IDIAP

Jordi Gol

Report of the Clinical Investigation Ethics Committee

Rosa Morros Pedroés, President of the Clinical Research Ethics Committee of IDIAP Jordi Gol.

CERTIFY:

That this Committee in the meeting of the day 27/02/2019, has evaluated the project
Effectiveness of a program for Promoting Positive Mental Health through the Web and
"Chronic Caregivers" PPP: randomized clinical Trial (Efectividad de un programa para
fomentar la Salud mental Positiva mediante la Web y APP "cuidadorascrénicos": Ensayo

clinico aleatorizado) with the code P18/207 presented by the researcher Alessandra Queiroga
Gongalves.

It considers that the ethical requirements of confidentiality and good clinical practice are met.

Barcelona, a 08/03/2019

1. e
/ i
e sl

Rosa Morros , President CEl del IDIAP Jordi Gol i Gurina.
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Annex IV. Consentiment informat

Efectividad de un programa para fomentar la Salud Mental Positiva mediante la Web y

APP "cuidadoras/es cronicos': Ensayo clinico aleatorizado

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo (nombre y apellidos) .......ooiiiiiiiiiii , con
documento de identidad ..................oociiiL , que he hablado con la enfermera
(nombre y apellidos) .....oviieiiiiii i (investigadora o

colaboradora del estudio), declaro que:

1. Decido participar en este estudio como caso control o intervencion.

2. He leido la hoja de informacion que se me ha entregado.

3. He podido realizar preguntas sobre el estudio.

4. He recibido suficiente informacion sobre el estudio.

5. Entiendo que mi participacion es voluntaria y que puedo retirarme del estudio:
- Cuando quiera

- Sin tener que dar explicaciones
6. Doy libremente mi conformidad para participar en el estudio y doy mi consentimiento

para acceder a mis datos en las condiciones detalladas en la hoja de informacion.

Firma de la participante Firma de la enfermera referente

Fecha: Fecha:
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Annex V. Dossier explicatiu de la intervencio per a les infermeres referents

Dossier explicativo de la
recogida de datos

Efectividad de un programa para fomentar la salud mental
positiva mediante la web y app Cuidadoras Crénicos: Ensayo

clinico aleatorizado
) (
S

QIU/\U()H/\

Fondo Europeo

* e ¥ MINISTERIO de Desarrollo Regional
t 1 Q ?E:EOCP%E"IC'I,‘H{;I\DAD Iptpte "Una manera de hacer Europa”
2 2 Carloslil

UNION EUROPEA
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Efectividad de un programa para fomentar la salud mental positiva mediante la web y app

Cuidadoras Cronicos: Ensayo clinico aleatorizado

Proyecto FIS PI16/01576
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Efectividad de un programa para fomentar la salud mental positiva mediante la web y app

Cuidadoras Cronicos: Ensayo clinico aleatorizado

Este proyecto cuenta con una financiacién FIS, del fondo de investigacién en Salud del
Instituto Carlos I, con el nimero de expediente PI16 / 01576 y cofinanciado por el fondo

Europeo de Desarrollo Regional (FEDER)

El proyecto lleva como titulo: Efectividad de un programa para fomentar la Salud Mental

Positiva mediante la Web y APP "cuidadoras/es crénicos": Ensayo clinico aleatorizado
Estd coordinado por las investigadoras principales: Carme Ferré Grau y Nuria Albacar Riob6o

El grupo estd formado por los investigadores y colaboradores siguientes:

Carme Ferré Grau Teresa Lluch Canut Montserrat Boqué
Nuria Albacar Riob6o Dolors Miguel Ruiz Gerard Mora Lépez
Maria Ferré Bergada Montserrat Puig Llobet Belén Vargas
Mar Lleixa Fortuiio Anna Falcé Pegueroles M? Aurelia Sanchez
Jael Lorca Cabrera Joan Roldan Merino Ménica Mulet
Laia Raigal Aran Rafael del Pino Casado José Ramoén Martinez
Rut Marti Arqués Amalia Morro

El proyecto trabaja con el apoyo de los grupos de investigacion de la Universidad Rovira i

Virgili:
Infermeria Avangada (SGR380) Smart Health

Facultad y departamento de enfermeria Departamento de Ingenieria Informética y

Matematicas

Las ilustraciones a cargo del

Sr. Radl Martinez Ruiz

Proyecto FIS PI116/01576
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Efectividad de un programa para fomentar la salud mental positiva mediante la web y app

Cuidadoras Cronicos: Ensayo clinico aleatorizado

Proyecto FIS P116/01576
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Efectividad de un programa para fomentar la salud mental positiva mediante la web y app

Cuidadoras Cronicos: Ensayo clinico aleatorizado

Presentacion del proyecto y agradecimientos

Buenos dias enfermero / a,

Al

Ve Mi nombre es Tiva, y en nombre de todo el equipo investigador, queria
/ darte las gracias por participar en este proyecto que tanta energia e ilusion
Q. o han puesto. jGracias a ellos yo existo! jPero ahora eres t y tus cuidadores

quien me tenéis que ayudar a crecer! ;Te animas?

Ante todo, me gustaria contarte cémo surge este proyecto y cémo hemos llegado hasta aqui.

Todo comenzd en 2013, con el inicio de la creacion de la web "cuidadorascronicos.com".

Esta pagina web nace con el fin de ser una herramienta de apoyo a aquellas personas que tienen
que ofrecer una asistencia familiar continuada a personas dependientes (como es tu caso), la
situacién puede ser generadora de estrés y conllevar a importantes manifestaciones en todos

los ambitos de la persona.

Muchas veces acompanado de sentimientos de soledad y fatiga. La realidad cotidiana dificulta
que estas personas tengan un apoyo presencial y es por esta razén que crear un recurso online
donde desde el propio domicilio, acompanada de la persona que cuida, pueda favorecerse de
esta herramienta, de manera complementaria a la asistencia presencial convencional. La idea
es que a través de la plataforma web, que cuenta con una comunidad virtual, se facilite la

informacién de asesoramiento y apoyo a estas personas.

El objetivo es llegar a disminuir la sobrecarga del cuidador, aumentando la calidad de vida y
su percepcion del apoyo social. Todo ello, con una repercusion directa positiva sobre la

persona dependiente.

Esta web es un recurso gratuito y accesible desde cualquier dispositivo que ofrece ademds de
la comunidad virtual. Encontramos apartados de cémo cuidar, como cuidarse y recursos y
ayudas. En 2016 se finalizé la primera evaluacién de la repercusion de esta pagina web con

los siguientes resultados:

Proyecto FIS PI116/01576

CRONIQUES
nnexos
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Efectividad de un programa para fomentar la salud mental positiva mediante la web y app

Cuidadoras Crénicos: Ensayo clinico aleatorizado

Gamdy

Unete a nuestra
comunidad virtual
de cuidadoras

Plataforma web dirigida a: Y Valoracié

Usuaris
Sl Cuidadores de la web

54.306 Associacions de familiars 7,9
Professionals de salut i gestores

Participacio

en la web o Ty >

53 paisos

— diferents

Todo un éxito, ;no creen?

iPero ahora queremos ir mas alla y aqui es donde entras ti en juego!

Proyecto FIS PI16/01576
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Cuidadoras Cronicos: Ensayo clinico aleatorizado

En los dltimos meses, el equipo investigador ha trabajado firmemente en una idea

innovadora que permitira ayudar de forma activa a los cuidadores / as.
iSe trata de una aplicacién movil! Si, si, juna APP!
:Estan a la orden del dia este equipo investigador, no creen?

Pues bien, te cuento un poco mds sobre esta APP. Se trata de un programa para fomentar

la Salud Mental Positiva (SMP).

El concepto de SMP refiere a una conceptualizacién
alejada de la mirada psicopatoldgica (trastornos) y
entendiéndose la salud mental como un estado de
funcionamiento 6ptimo, que permite promover las

cualidades de la persona y facilitar su mdximo

desarrollo.
et

Durante 28 dias, los cuidadores realizaran actividades diarias en sus dispositivos moviles
enfocadas a mejorar aspectos tanto a nivel personal como en relacién con el cuidar. Pero
necesitamos cuidadores que quieran participar y ver si el impacto de esta herramienta es Gtil.

iY aqui es donde necesitamos de ti!

En las siguientes paginas te contaré como escoger a los participantes y guiarles en este camino

para mejorar su SMP y de paso, hacerme crecer a mi.

Proyecto FIS P116/01576

CRONIQUES
nnexos
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Efectividad de un programa para fomentar la salud mental positiva mediante la web y app

Cuidadoras Cronicos: Ensayo clinico aleatorizado

Instrucciones practicas recogida de datos

PASO 1: Eleccion de la muestra de cuidadores

A continuacién, un esquema resumen de los pasos a seguir para recoger muestra. La muestra

puede ser control (no realiza el programa con la App), o intervencién (utilizard la App). Para

considerar a los cuidadores, debemos tener en cuenta dos aspectos: los criterios de inclusién y

la voluntad de participar. A continuacién, tienes los criterios de inclusién y un esquema para

decidir que tipo de muestra es:

Criterios de inclusion:

1. Cuidadores / as familiares primarios/secundarios y formales/informales de enfermos

cronicos.

Mayores de 18 afios.
Minimo de 4 meses de experiencia en el cuidado del enfermo.

Cuidadores / as que utilicen un dispositivo mévil y WhatsApp
Acceso a un dispositivo mévil con sistema operativo Android con acceso a Internet

2
3
4. Conocimiento del idioma castellano o catalan.
5
6
7

Firma del Consentimiento Informado

Criterio de exclusion

» Cuidadores con deterioro cognitivo

Identificar todos los
cuidadores

Comprobar criterios de
inclusion y exclusion

NO cumple criterios
5y6

Si cumple criterios

control

i Ofrecer ser muestra NO quiere usar la

App

Sl quiere usar la App

CRONIQUES
nnexos

Ofrecer ser muestra
control

Ofrecer ser muestra
intervencion

Proyecto financiado FIS PI16/01576
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PASO 2: Entregar “Dossier para el participante” (segiin caso

control o caso intervencion)

PASO 3: Firma del consentimiento informado

PASO 4: Informar a la enfermera responsable del cuidador

participante en el estudio e iniciar la intervencion o la

recogida de datos de los casos controles (sigue las

instrucciones segin el caso). Acordar fecha de inicio (siempre en lunes).

= CASOS CONTROL

p
Inicio ¢ Rellenar documento "Cuestionarios iniciales"
\ w4
( o
Al 1r mes ¢ Rellenar documento "Cuestionario del 1r mes"
\ J
>
Al 3rv 6° mes * Rellenar documento "Cuestionario del 3r y 6°
Y mes"
g J
2 CASOS INTERVENCION
pu
Pre-inicio e Instalar la App en el mévil del cuidador
L )
b
Inicio ¢ Rellenar documento "Cuestionarios iniciales"
"
>
Seeuimiento 3r lunes e Llamar/citar a la cuidadora para preguntar sobre
& la App
> Final programa A )
. brog ) ) Qp‘ ¢ Rellenar documento "Cuestionario del 1r mes"
L (a partir 29° dia del inicio)
>
Al 3ry 6° mes * Rellenar documento "Cuestionario del 3ry 6°
mes"

Proyecto FIS P116/01576
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ES CRONIQUES
€XO0S

Mas informacion sobre los casos intervencion

Instalacion App

Acceder desde el mévil a http://www.cuidadorascronicos.com/web/infoApp.php y descargar la
App.

2033 MW o - Cinical
)
CUIDADORAS
CRONICOS

Descarga

Descarga la App
Puedes descargar la App de
Cuidadoras Crénicos directamente
pinchando en el siguiente enlace

Version 1.6 (31-01-2019)

* En los casos de que no aparezca el icono, descargar App de PlayStore APK installer. Al abrir

la App, debera aparecer el icono de la App de cuidadoras para poder instalar:

2034 MW - 20:34 MG 0 @ -

Apk Installer

APK Installer H

Mobile Manager ' .a -cuidadorascronicosapp.a
@ Lo 57 M8

40+ \_J

Apk Extractor
meher

43%
Apk Installer
Braveheart

35+ B INSTAL-LADA

Area 51bis

46%

Installer - Install APK
Rhythm Software

40%

APK INSTAL-LADOR PRO
Magdalm

«
n APK Export (Backup & Shar..

Proyecto FIS PI16/01576



[UEIDEET Y1)
|pulf albsuay
¢SIUIS 3} 0WO)?
YN[ esasa] *10j0d
sew e3ua) e3sa anb esed
Jowny uod epia | sejurd
ap assepinjo anb Aey oN

$S91UDIS 3] OWO)?

sajualpuad sapppinidy
¢S9IURIS 3} 0W0)?
elinoY Xaly ,Je1juod
0LIBSAAU $3 JA3LD eJed (AL
0LIBSINU 3 Jeasd eled lieasd
olesadau sa Jeido| eied

elopeAljow asely

é[13n opeynsaseyal?
v 6Y
¢S9IURIS ) OWOD?
sezaysiiy
sensanu apialp A seudaje

sesysanu edyjdnp pessiwe e

eJopeAljow aselq

&1i3n ope3|nsaleyal?
v 9y
$S91UaIS 91 0WO0D?
02UDI UDINIES
DWDS *SDJI3 U0 13IDY
anb Js osad ‘sauoidows
sonsanu 41baja sowapod oN

BJOpeAljow aseldq

&I opeajnsaleyal?
v ey

$S9IURIS A} 0WO)?
Jaydewpey auuy

|e anb e112920A €] 52 ‘S9N Y
‘a8nJ asdwais ou ejuajeA e
elopeAljow asely

éllan opeynsaieyal?
fAA:}:]
$S91URIS 91 0WOD?
ueJqio [ileyy , saqnu
8| 933 Je||Lq e JAPNA
aJdwais |0s |2 ‘eIuaWI0}
e|eas anb edie| Anw Jog,,

BJOpeAIIOW 3selq

ZInn opey|nsaieyal?
[AA2:]
$S91UaIS 91 0WOD?
owjuouy joeInissip A OjAIA
‘ojulwop ungje sowauay
anb |2 a1qos odwaiy oa1un
|2 s2 ajuasaid ojuawow |3

BJOpPEAIJOW 3selq

*SO|[@ U0 19229 [
ouys ‘sewa|qoud soj Jeuiwi@
U2 335I5UOD OU JIAIA 3P 31e 3
$S91UAIS 3} OWO)?

ejeAy eye | ‘esaidxa
as ewe [2 anb ua ewloy
€] UOS SOJUBIIRUIS SO

eJopeAljow asel4

ojyey epu4 “sejp
50| SOpO} Jewoyanb Aey
anb ugisiHap eun 3 2194 13§

eJOpeAljow aselq

uosLwe)
ne "oanisod o| ua 33ed0juU
A owixew [e epiA e| SAIA

BJOpEAIJOW asely

9P OSUOJY D)UBI[BA J3S 5D
J2dUaA opiaqes 2 A ‘ayuapnud
[ Ua |eJnjeu s2 opalw 3
eJopeAljow aseldq

*SOpJanda. sa|qepiajoul
uepanb ‘sojuawow
sapuesd ap sandsag

eJopeAljow aselq

87 LT 9T ST 144 €T [44
émnopeynsaieyal? | ¢jnopeynsaieyar? | ¢jianopeynsaieyal? | ¢j1anopeinsaseyar? | ¢j1an opeinsaieya)?
sajuaIpuad sapopiA1Y | sa3ua! dsapopinidy v Ty [ANA] €V 9y TV Sy VA
£591U3IS 9} OWOD? £S9IUIS ) OWO)? £S9IUBIS 3} OWOD? $S9IURIS 3 OWOD? £S9IUIS 3} OWOD? $S9IUBIS 2 OWOD? $S9IURIS 3} OWOD?
seajewels B||1243 owluouy

owluQuY se}saau
anb oj o3snf sa eunnt
e|3p 020d un Jijes ‘s3%aA Y

BJOpPEAIJOW 3selq

$S9IUBIS 3 OWOD?

jeleysanoide!
‘peprunyodo eun s3 epia el

eJopeAljow asel4

‘seu

$SOIUBIS 3} OWOD?
oyjod
ojned "sisop e| euaEny
103593U0D | QLUOS |3
12uny ou Is A? :93ungaid
3| uaind|y

eJopeAljow asel4

£S91UBIS 3} OWO)?

owiuouy “Jofow odod
un epia n3 A ajue||uq sew
030d Un eSLUOS N} ‘@uany
sew 0d0d un eas es ny
anb uadey seuossad seundjy

BJOpEAIJOW 3se.q

$S9IURIS 3} OWOD?

owluouy didwals esed
SJIAIA pepJaA ap apuop Jedn|
031un 2 53 "0dJand ny epin)

BJOpPEAIJOW BSe.dq

$S9IUIS 3} OWO)?

1015]0] A3 "0pO} Opieuopsad
s3 0po} opiapuaidwo)

BJOpeAljow aselq

£S9IUBIS 3} OWO)?

OUIYD 01GIIN0I "BJ3|[2GeI N}
ua aplue anb Jeyas sapand
15 0sad ‘ezaqed Ny aiqos
92N eza3s1) e| ap oseled
|2 anb Jeyns sapand oN

BJOpEAIJOW 3Selq

1z 0z 6T 8T L1 91 ST
élnnopeynsaseyal? | ¢|1anopeynsaseyar? | ¢|ianopeynsaieyal? | ¢1anopejnsaieyal? | ¢|1n opeynsaieyal?
s23ua1puad sapopiA1dY | saruaipuad sapopiAlY ey vy ey oy [A%A

$S9IURIS 3} OWOD?

asne
1IU3H *sepan uassinb anb
so| esed saJojy Aey asdwals

BJOpeAljow aseldq

Jljeroy suog
021 J3s A 0d0d Jaua) sapand

BJOpPEAIJOW 3selq

L

“13Y29ag pIem
AIUBH *S2UNWO? S50 Se| ap
pepIdIRy e| J2eJixe ap Japod

[ Ua apisal zij3) Jas ap aue 3

©IOpEAIIOW Jse.]
9

uosueig pieyary

*sapueid se| esed seipuay
0| ou ‘sesod seuanbad

se| esed odwaly saualy ou IS

eJopeAljow aselq
S

uojsiey ydjey
‘seueyew snj sopo) Jesofow
apand Aoy aseyanb o7

BJOpeAljow aselq
14

ej21e9 [UgeD "opunw @
saJa ‘ny ‘euossad eungdje esed
oJad ‘opunuwi 2 esed euossad
BUN 2)UBLEIOS J3S SAPaNd
eJopeAljow asedq

€

owluouy
‘0123 42d 0jzey A ojuswows
[2 easnq 0]0s ‘O3z ad
ojuawouw [ sanbsnq oN

eJopeAljow aselq
[4

vi €1 11 113 () 6 8
é11an opeynsateyal? wnopeynsaieya? | ¢jnopeinsaieyal? | ¢|nnopeynsaieyal? | ¢|1an opeinsaieya)?
sajualpuad sapppin1dy | sajuaipuad sapopIA1dY €V 64 v 8Y vy fAA1] A A%
$S93UBIS 3} OWOD? $S9IUBIS 3} OWODD? $S9}UBIS 3} OWOD? $S21UBIS 3} OWD)? $S9IUBIS 3} OWOD? $S1UBIS 3} OWO)? $SIUBIS 3} OWOD?
zanbiepy

S3|S APYIAN
"eSLUOS N} Alqued ou
opunw 2 3nb oJad "opunw
|2 31qued esliuos Ny anp

BJOpeAIJOW aselq
T

a8uawniqg

21qessiq

SaIpuaAlq

snofia

sau%RWIq

syewiq

sun|jig

BJIOpPEPIND €| 3p BARISOJ [EJualy pnjes e| sejudwoy ered ddy eweigoid uswinsay

Opez1i0}ed[e 021ul]d 0ABSU :,S0DIUQL) SLI0pPepIND, ddV A A ©] dJUBIPIW BAISO4 [E}USW pnjes e| Jejudwoy esed eweiSosd un ap pepiandayg

UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

INTERVENCIO DE SALUT MENTAL POSITIVA EN CUIDADORES DE PERSONES AMB MALALTIES CRONIQUES

AVENCOS EN MHEALTH

Jael Lorca Cabrera



UNIVERSITAT ROVIRA I VIRGILI

AVENCOS EN MHEALTH:
Jael Lorca Cabrera

INTERVENCIO DE SALUT MENTAL POSITIVA EN CUIDADORES DE PERSONES AMB MALALT%%&

Efectividad de un programa para fomentar la salud mental positiva mediante la web y app

Cuidadoras Cronicos: Ensayo clinico aleatorizado

Informacién practica del programa de la App

Duracion: 28 dias

Actividades: 1 actividad diaria de lunes a viernes (el
fin de semana no hay actividades)

Inicio programa: se iniciard el programa en lunes

Se pueden programar las notificaciones en la franja
horaria que se prefiera

TIVA es un personaje que ira creciendo conforme se
vayan realizando las actividades

Preguntas frecuentes

3Si no funciona la aplicaciéon que deben hacer?

- Contactaran con vosotros/as, si no lo podéis resolver, contactar con el investigador

responsable de vuestra drea
:Que pasa si se olvidan de hacer alguna actividad?

- Las actividades se pueden recuperar al dia siguiente o esperar al fin de semana que

no hay actividades para hacerlas
iDe donde salen los puntos que he obtenido?

- Todas las actividades tienen puntos. Cada semana, las actividades son mas valiosas, y
se obtienen mads puntos por realizarlas. Ademas, si se contesta la pregunta de “;Cémo

te sientes?” o “;Te ha resultado atil la actividad? También suma puntos.
:El fin de semana hay actividades?

- El fin de semana es para descansar, aunque TIVA sigue alli, preguntando cémo estas.
El fin de semana es un buen momento para que conozcan la web

www.cuidadorascronicos.com

Proyecto financiado FIS PI16/01576
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;Puede ser que TIVA no evolucione?

- TIVA se alimenta de Salud Mental Positiva. Depende de como se responda a la

actividad, TIVA evoluciona o no.

Espacio para notas

Proyecto financiado FIS PI16/01576
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Annex VI. Escala abreviada de sobrecarrega de Zarit

Numero participante:
Fecha de realizacion:

ESCALA ABREVIADA DE ZARIT

1. (Siente usted que, a causa del tiempo que gasta con su familiar/paciente, ya no tiene
tiempo suficiente para usted mismo?

I. Nunca 2. Casinunca 3. Aveces 4. Frecuentemente 5. Casisiempre
2. (Se siente estresada(o) al tener que cuidar a su familiar/paciente y tener ademas

que atender otras responsabilidades?

I. Nunca 2. Casinunca 3. Aveces 4. Frecuentemente 5. Casisiempre
3. (Cree que la situacion actual afecta a su relacion con amigos u otros miembros de

su familia de una forma negativa?

I. Nunca 2. Casinunca 3. Aveces 4. Frecuentemente 5. Casisiempre

4. (Se siente agotada(o) cuando tiene que estar junto a su familiar/paciente?
I. Nunca 2. Casinunca 3. Aveces 4. Frecuentemente 5. Casisiempre
5. ¢(Siente usted que su salud se ha visto afectada por tener que cuidar a su
familiar/paciente?
I. Nunca 2. Casinunca 3. Aveces 4. Frecuentemente 5. Casisiempre
6. (Siente que ha perdido el control sobre su vida desde que la enfermedad de su
familiar/paciente se manifesto?
I. Nunca 2. Casinunca 3. Aveces 4. Frecuentemente 5. Casisiempre
7. En general, ;se siente muy sobrecargada(o) al temer que cuidar de su
familiar/paciente?

1. Nunca 2. Casinunca 3. Aveces 4. Frecuentemente 5. Casisiempre
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