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Glosariode Términos

Aplicacion Informatica: es un programaque lleva a cabo o facilita una tarea en un
dispositivo informatico. Su fin es satisfacer lanecesidad de los usuarios, a través de tareas

concretas.(1)
Aplicacion mavil: aplicacion informatica usadaa través de un teléfono movil.

Apoyo Social: “recursos del entorno favorecedores del mantenimiento de las relaciones
sociales, la adaptacion, y el bienestar del individuo dentro de un contexto

comunitario”(2).

Calidad de vida: es “la percepcion que tiene la persona sobre su lugar en el contexto
cultural y en el sistema de valores en el que vive, teniendo en cuenta sus objetivos,

expectativas, inquietudes y normas” (3).

Calidad de vida relacionada con la salud: es un concepto subjetivo que lleva implicitos,
tanto elementos internos de la persona, como externos; ya que su interaccion, modificael
estado de salud de la persona. Es decir, explica como la salud tiene influencia sobre las
actitudes, las conductas fisicas, emocionales, sociales y el comportamiento de las
personas; de tal manera que, a igual estado de salud, cada individuo percibe su nivel de
calidad de vida y actuara en mayor o menor grado para satisfacer sus actividades mas

importantes (4).

Cuidador: es persona sana, no paciente, que presta cuidados a otra persona, sirviendo
ayuda y acompafiamiento, e intentando preservar en lamedida de lo posible su autonomia.
Los cuidadores pueden ser de dos tipos: formales (reciben remuneracion por el trabajo
realizado), o informales (suelen ser familiares, amigos, vecinos y personas de lared social
inmediata; que no reciben prestacion econémica por la labor que hacen); ademas dentro
de los cuidadores informales se pueden establecer dos distinciones; los principales (tienen
la responsabilidad total del cuidado) y los secundarios (aquellos en los que se apoya el
cuidador principal para ejercer los cuidados).(5)

Monitorizacion: es el registro de parametros fisicos del paciente adquirido a través de
dispositivos electronicos, que nos indica como esté su actividad o estado de salud.

Persona mayor fragil: persona mayor de 65 afios que presenta alguna dependencia a

alguna de las actividades de la vida diariay cumple con algun criterio de riesgo en el area
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fisica, mental y/o social y a las enfermedades cronicas como aquellas de larga duracion,
permanentes y de progresion lenta que deterioran el organismo y afectan a la capacidad
funcional de los pacientes, con etiologia multiple y compleja, la cual lleva asociada la

poli-medicacion (6).

Piramide de Kaiser: es un modelo desarrollado por la aseguradora Kaiser Permanente.
Analiza a la poblacion y la estratifica segln sus necesidades de atencion. Define cuatro
estratos: 1. Poblacion en general: Poblacion sana/no diagnosticada (se prioriza
actuaciones de promocidn de la salud para controlar los factores de riesgo e impulsar la
prevencion de la enfermedad). 2. Pacientes cronicos: Primer nivel de pacientes. Su
situacion les posibilita gestionar su propia enfermedad, con apoyo puntual de los
profesionales sanitario. 3. Pacientes de alto riesgo: Segundo nivel de pacientes. La
enfermedad se gestiona de forma compartida entre la autogestion y el apoyo de los
profesionales, segln se necesite por la patologia de la que adolecen. 4. Pacientes de alta
complejidad: pacientes que debido a su situacion necesitan de una gestion individualizada

(gestion del caso).(6)

Paciente cronico complejo: paciente que presenta varias enfermedades cronicas, que le
limitany producen fallo orgénico con deterioro funcional que limitasus actividades para
la vida diaria, que llevaasociado polimedicaciény que ademas, sobre utiliza los servicios

de salud, y puede tener una malasituacion socio familiar (7).

10



Resumen

El presente protocolo de investigacion abarca un proyecto cuyo objetivo general es:

Desarrollar una aplicacion para mejorar la calidad de vida y el apoyo social de cuidadoras

de pacientes crénicos de alta complejidad.

Para alcanzar este objetivo, se plantea un proceso un estudio mixto de 3 fases, donde cada
fase corresponde a un estudio de investigacion. Fase 1 (Estudio de requisitos): se realizara
a través de un estudio cualitativo exploratorio a través de grupos focales, para poder
identificar las necesidades y requerimientos de la aplicacion. Fase 2 Desarrollo de la
Aplicacién, Disefio del Programa de intervencion y Evaluacion inicial (Estudio piloto).
Se abordara utilizando metodologia cuantitativa, para identificacion de fallos, errores o
nuevas necesidades a través de un cuestionario de satisfaccion. La Fase 3 (Validacion)
consistird en un estudio cuantitativo en forma de ensayo clinico controlado en el que se
validara la aplicacion a través de dos cuestionarios, el ICUB 97 y el DUKE UNK -11,

con mediciones antes y después de la intervencion.

Llevar a la practicaeste proyecto, justificara lautilidad de que el colectivo de enfermeras
gestoras de caso utilice esta herramienta con las cuidadoras, por lo que se podria ampliar
el uso de recursos con el que cuenta este grupo, aumentando asi el apoyo social y su

calidad de vida.

Palabras Clave: Aplicaciones moviles, Intervencion basada en Internet, cuidadoras,

calidad de vida, apoyo social

Abstract
The present research protocol covers a project whose general objective is:

To develop an applicationto improve the quality of life and social support of caregivers

of highly complex chronic patients.

To achieve this objective, a 3-phase mixed study process is proposed, where each phase
corresponds to a research study. Phase 1 (Requirements study): will be conducted through
an exploratory qualitative study through focus groups, in order to identify the needs and

requirements of the application. Phase 2 Application Development, Intervention Program
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Design and Initial Evaluation (Pilot Study). It will be approached using quantitative
methodology, to identify failures, errors or new needs through a satisfaction
questionnaire. Phase 3 (Validation) will consist of a quantitative study in the form of a
controlled clinical trial in which the application will be validated through two
guestionnaires, the ICUB 97 and the DUKE UNK -11, with measurements before and

after the intervention.

Putting this project into practice will justify the usefulness of the nurse case managers
using this tool with the caregivers, which could expand the use of resources available to

this group, thus increasing social support and their quality of life.

Key words: Mobile applications, Internet-based intervention, caregivers, quality of life,

social support.

1. Introduccion
Con el aumento de la esperanza de vida la atencidn sanitaria ha tenido que reconducir su
asistencia, prestando no solo cuidados a procesos agudos en la enfermedad sino también
a los cronicos, los cuales acompariaran al paciente durante su vida, son de progresion
lentay generan un aumento de la frecuenciaasistencial y mayor consumo de recursos, Y,
por lo tanto, mayor necesidad de inversion. A mayor edad del paciente, mayor es el
numero de enfermedades cronicas que sufre y que son percibidas por los pacientes, tal y

como se muestraen la llustracion 1.
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Ilustracion 1: Poblacion con alguna enfermedad o problema de salud cronico percibido
en 2017(8).

El paciente cronico suele ser una persona mayor fragil, es decir, suele presentar
dependencia para alguna de las actividades de la vida diaria, esta polimedicado y cumple

con algun criterio de riesgo en el area fisica, funcional, mental o social.

Se han establecido estrategias para el abordaje de estos pacientes en funcién de su estado
de salud, entre ellas, la Piramide de Kaiser (llustracién 2), que clasifica los pacientes
segunsu riesgo de deterioro de lasalud y en cuya cuspide se encuentrael Paciente Crénico
Complejo (o de alta complejidad), siendo este el que mas recursos consume. Estos
pacientes son abordados de forma multidisciplinar, donde la Enfermera Gestora de Casos
(EGC) se encuentra formando parte de este equipo para poder gestionar el caso y

garantizar la continuidad de cuidados, dentro de la actividad asistencial del paciente.
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llustracion 2: Pirdmide de Kaiser y recursos utilizados por el paciente de alta complejidad
(Fuente: elaboracidn propia a partir de la Estrategia de abordaje a la cronicidad en la

Comunidad Auténoma de Canarias).

Dentro de los recursos que utiliza este tipo de pacientes, estan los de tipo comunitario 'y
es ahi donde entra el papel del cuidador (persona sana, no paciente, que presta cuidados
a otra persona, sirviendo ayuda y acompafiamiento, e intentando preservar en la medida
de lo posible su autonomia). Los cuidadores pueden ser de dos tipos: formales (reciben
remuneracién por el trabajo realizado), o informales (suelen ser familiares, amigos,
vecinos y personas del entorno social inmediato; que no reciben prestacion econdmica
por la labor que hacen); ademas dentro de los cuidadores informales se pueden establecer
dos distinciones; los principales (tienen la responsabilidad total del cuidado) y los
secundarios (aquellos en los que se apoya el cuidador principal para ejercer los
cuidados)(5). Normalmente la actividad de un cuidador informal principal no tiene limites
de horarioy en el caso de muchas mujeres, cuyos conyuges son los pacientes, se encargan
de las tareas domésticas, los cuidados del paciente...e incluso ir a trabajar, por lo que el
nivel de estrés al que pueden llegar es muy alto. Llegando a dejar de trabajar porque les
faltatiempo paraello, lo cual implica que ala larga un diagnostico de Riesgo de cansancio

del cuidador, se convierte en Cansancio del rol de cuidador (9), como resultado de todos
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los problemas que estas personas suelen padecer (efectos adversos en la salud, tanto fisica
como psicoldgicay social); por lo que realizar actividades que permitan la socializacién,
formaciony comunicacion, mejorasu salud psicologicay por lo tanto su calidad de vida.
Este altimo término es definido por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como
“la percepcidn que tiene la persona sobre su lugar en el contexto cultural y en el sistema
de valores en el que vive, teniendo en cuenta sus objetivos, expectativas, inquietudes y

normas” (3).

Por otro lado, es importante mencionar el concepto de calidad de vida relacionadacon la
salud. Este, es un concepto subjetivo que lleva implicitos, tanto elementos internos de la
persona, como externos; ya que su interaccion, modificael estado de salud de la persona.
Es decir, explica como la salud tiene influenciasobre las actitudes, las conductas fisicas,
emocionales, sociales y el comportamiento de las personas; de tal manera que, a igual
estado de salud, cada individuo percibe su nivel de calidad de vida y actuara en mayor o

menor grado para satisfacer sus actividades mas importantes (4).

Este ultimo concepto tiene gran relevancia para este estudio, ya que a partir de su
definicion; se puede concluir que la calidad de vida relacionada con la salud influye
directamente sobre el cansancio del rol del cuidador y, por lo tanto, sobre las actividades
que este realice sobre la persona a la que cuida y las que realice para satisfacer sus

necesidades.

Como se ha mencionado anteriormente, la EGC, a través de la gestidn de casos, trata de
garantizar la continuidad de cuidados abordando de forma multidisciplinar a los pacientes
de alta complejidad (6)(10) y por ende, a su familiay cuidador. Para poder gestionar los
cuidados y dar soporte y ayuda al paciente y su cuidador, lo primero que ha de hacer la
enfermera gestora es conocer a la familiay para ello realizar una valoracién familiar.
Modelos como el de Calgary permiten detectar posibles necesidades familiares, para
luego “promover conductas de salud que favorezcan el autocuidado bio-psico-social de

manera individual y familiar” (11).
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Continuidad

Atencidn a lo largo de Atencidn de pn_m:n idad
todo ef proceso de la o en su propio enforno.
enfermedad.

Cronolagica Geografica

Interdisciplinaria Interpersonal )
Atencidn integral del Atencidn a la persona y
paciente, sin distincidn a su entorno (familia),
de [a naturaleza del valorando sus intereses
Tecinrsg. ¥ su situacidn general.
Asistencial

llustracion 3: Dimensiones de la Continuidad Asistencial (6)

Otra de las actividades que realizan las EGC son los talleres de cuidadoras. Estos estan
destinados a promover la socializacion, la prevencion de enfermedades y la promocion

de salud, trabajando desde una perspectiva bio-psico-social.

En los centros de salud de Las Palmas de Gran Canaria, con la llegada del COVID-19 y
el posterior confinamiento, aquellos talleres que se hacian de forma presencial, tuvieron
que dejar de hacerse, dejando desatendidas a las cuidadoras, con aquellos cuidados que
las enfermeras gestoras de caso realizaban sobre ellas (charlas sobre cuidados que prestan
a sus familiares: como la higiene, higiene postural, cuidados a pacientes con Alzheimer,
vacunas; o talleres dedicados a ellas: gestion de las emociones, caminatas por parques y
playas de la isla o excursiones a un spa). Esto supuso que muchas de ellas se vieran
abandonadas, tuvieran sentimientos de soledad y que no tuvieran la misma posibilidad de
preguntar en caso de duda, o de relacionarse con sus otras compafieras; lo cual ha hecho
que los cuidados que prestan o se den a si mismas, se hayan visto afectados influyendo
negativamente ensu calidad de vida. Todo esto ha quedado reflejado en diferentes grupos
de WhatsApp que se crearon como via alternativa para que pudieran socializar entre ellas

y en los que siguen demandando reunirse para poder intercambiar opinionesy vivencias.

Tras diferentes reuniones entre las enfermeras gestoras, se decidié empezar con talleres
online, realizando distintas formaciones mediante presentaciones de Power Point,

utilizando la APP Jitsi Meet como canal de interaccion. A traves del email, WhatsApp o
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el Facebook de los centros de salud, se capté a las cuidadoras para las sesiones que fueron
planificadas (usoy tipo de mascarillas, enfermedades de invierno y vacunas, cuidados de
la piel en pacientes con Alzheimer y/o incontinencia y COVID 19 y vacunas). Paraello,
se reunio a las cuidadoras (en una fase en la que se nos permitio la reunién) en un parque
y se les explico qué aplicaciony como debian bajarlaen su mdvil, tablet u ordenador para
poder acceder a las reuniones. Durante el tiempo que duraron las reuniones se observo
que de 30 cuidadoras que solian venir a los talleres y actividades presenciales, a los
talleres online empezaron a acudir 15 y su nimero fue mermando. M4s tarde, el servicio
de salud decidié que se cambiara la plataformaatravés de la cual se realizaban los talleres,
pasando de hacerse con la APP Jitsi Meet a ZOOM, por lo que reunimosa las cuidadoras
en un taller online, para explicar como bajar la aplicacion y cémo se accedia a una
reunion. Durante la misma, se observo la dificultad que tenian algunas de las cuidadoras

para realizar estos tramites.

Asi surge la idea de este proyecto; disefiando las distintas fases de un estudio que permita
conocer las necesidades que tienen las cuidadoras, y establezca qué funcionalidades
(mensajeria privada, videoconferencia, chat, formacion online, etc.) se deberén
desarrollar en una Aplicacion Informatica (APP) que mejore lacalidad de viday aumente
el apoyo social. Estudios como “Habilidad de cuidado y nivel de sobrecarga en
cuidadoras/es informales de personas dependientes” (12) demuestran que, a mayor

conocimiento sobre el cuidado, menor es el nivel de sobrecarga que tienen las cuidadoras.

Se utilizara el término cuidadoras y no cuidadores porque hay estudios y ensayos que

demuestran que la poblacion cuidadora es en su mayoria femenina (5).

Estado del Arte

El COVID-19 ha hecho que los servicios de salud sean mas conscientes de la necesidad
de integrar en el sistema aplicaciones de telemonitorizacion, de tal forma, que permitan
una atencion a distanciay el seguimiento de pardmetros clinicos de pacientes en remoto,
evitando desplazamientos innecesarios tanto a centros de Atencion Primaria (AP) como

de Atencidn Especializada (AE).

Asi, existenaplicaciones utilizadas por los distintos servicios de salud de monitorizacion

de pacientes con marcapasos, 0 telemonitorizacion de pacientes con enfermedad

17



pulmonar obstructiva crénica (EPOC) y trastornos respiratorios del suefio, que mejoran
la monitorizacién de este tipo de pacientes, sin necesidad que acudan a los servicios de
salud, evitando asi un posible contagio de la enfermedad (13).

Por otro lado, existen otras aplicaciones que no estan integradas en los servicios de salud
y no estan destinadas a la monitorizacion de pardmetros de estos pacientes, sino que estan
destinadas al cuidado de las personas. Algunas las podemos encontrar como aplicaciones
para smartphone, Tablet y otras para ordenadores (PC).

Estas APP intentan mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus cuidadoras, ya sea
aportando informacion, acceso a servicios o utilidades que pueden hacer su vida mas facil,

o aumentando la socializacion, la formaciony los contactos con el personal experto.
Ejemplos sobre algunas de estas Gltimas aplicaciones:

Alarma Medicina (14): es unaaplicacidn en la que se puede registrar el tratamiento
del paciente, el estado de animo o constantes como la tension arterial, el peso y la
glucemia. Envia alarmas para recordar la toma de medicamentos y frases motivadoras
para aumentar la adherencia al tratamiento. Se puede utilizar el registro de salud para
luego ensefarseloa su médico, ya que permite laimpresion. Es gratuitay no requiere de

registro.

Safe365 (15): es una aplicacion que geolocaliza al duefio del movil. Esta disefiada

para que los cuidadoresy los servicios de emergencia puedan localizar a los pacientes.

Yo te cuido (Alzheimer): es una aplicacion de la Asociacion de Familiares de
Enfermos de Alzhéimer de A Corufa (15). Permite al paciente conocer acerca de la
enfermedad de Alzheimer, realizar ejercicios fisicos y de estimulacion cognitiva.
Ademas, tiene un apartado para cuidadores de estos pacientes, donde reciben formacion

acerca de laenfermedad y los instruyen sobre cuidados a realizar a sus familiares.

Ser cuidadora (16): es una aplicacion de la Cruz Roja dirigida a cuidadores. En
ellase prestaformaciony asesoramiento sobre el cuidado del familiar. Ademas, tiene una
parte dirigida al autocuidado. Como novedad entre otras aplicaciones, asesora sobre
aplicaciones que existen en funcion de las necesidades del paciente. Tiene un teléfono de
contacto, mensajeria a través de WhatsApp y correo electrénico disponible al que las

cuidadoras pueden acceder para preguntar dudas o solucionar cuestiones.
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Cuiper (17): aplicacion para localizar cuidadores, que se encuentren cerca del
paciente, para que acudaa cuidarlo cuando la cuidadora principal no esta cerca o no puede

acudir en su ayuda si hay algin imprevisto.

Stimulus - Brain Challenge (18): es una aplicacion para trabajar la estimulacion
cognitiva de pacientes. Esta aplicacion dispone de un equipo de investigadores adscritos
al departamento de Psicologia de la Universidad de Jaén. Dentro de su pagina web se
puede encontrar un apartado donde justifica que la aplicacidn esté basada en la evidencia

cientifica.

Todas estas aplicaciones moviles estan disponibles, para los sistemas operativos de i0S

Android y Windows.
Existen otras aplicaciones para cuidadoras, tales como:

El rincon del cuidador (19) es una aplicacion elaborada por la farmacéutica
Hartmann que trata de formary asesorar en cuidados hacia los pacientesy cuidados hacia

la cuidadora.

Cuidadoras crénicos (20): es una aplicacion informatica que fue creada tras una
investigacion en Catalufa, financiada por el Instituto Carlos Ill. Su misiones mejorar la
salud psicoldgica de las cuidadoras (21), a partir de este estudio se generd TIVA, una
aplicacion para movil, que ha probado su efectividad para promover la salud mental
positivay disminuir lacarga de los cuidadores este afio (22). Es una aplicaciéndirigidaa
cuidadoras, donde reciben formacion, asesoramiento y soporte. Ademas, apoya la
socializacion de las cuidadoras a través de foros gestionados por una enfermera o
cuidadora experta donde pueden hablar con otras cuidadoras, enriquecerse con sus
experiencias y asesorarse sobre otras webs para cuidados en pacientes con patologias
determinadas. También disponen de un correo de dudas y preguntas a la cuidadora experta

y un enlace a la aplicacion de la cruz roja “ser cuidadora”.

Justificacion

Tal y como dicen Ji Y. Shin et al. (23), las aplicaciones y las intervenciones en linea
permiten a las cuidadoras acceder a actividades utilizando sus dispositivos personales,

pudiendo acceder a intervenciones en salud, con menos tiempo y esfuerzo que las
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intervenciones convencionales, ya que no estan sujetos a un lugar fisico ni a una hora
determinada. Por otro lado, estas intervenciones no solo sirven para la formacion, sino

que brindan apoyo y pueden disminuir la ansiedad y el estrés de las cuidadoras.

En este proyecto se propone una aplicacion que intenta ir mas alla; ya que no solo trata
de mejorar la salud psicologica de este colectivo, servir de apoyo social o0 mejorar la
calidad de los cuidados a prestar, sino que también buscara mejorar la comunicacién con
el sistema y servir de apoyo bidireccional (tanto para cuidadoras como para las EGC),
donde las EGC seran las encargadas de gestionarlay guiarla, dentro de la institucién, de
modo que se reconozca el valor de la mismay se promueva como actividad profesional a
desarrollar dentro de las actividades de este profesional y de otros que también puedan
intervenir, brindando su apoyo y conocimiento (24). De esta manera, esta aplicacion
servira para seguir aumentando los recursos de los que puede disponer un paciente cronico
complejo y ademas mejorara la continuidad de cuidados, ya que las cuidadoras podran
comunicarse con mayor facilidad con la EGC y comentar con esta los cambios y

necesidades del pacientey su entorno (unidad familiar).

Marco Legal

Existe una Ley en Espafia que regula a las personas en situacion de dependencia: Ley
39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las

personas en situacion de dependencia (25).

Esta ley regulalas condiciones basicas para que se garantice la igualdad en el ejercicio de
derecho subjetivo de la ciudadania a la promocion de la autonomia personal y a la
situacion de dependencia, a través de un Sistema de Autonomia y de Atencion a la
Dependencia junto con la que colaboraran las diferentes Administraciones Publicas y
donde queda garantizado, a través de la Administracion General del Estado de un

contenido minimo comun de derechos para todos los ciudadanos espafioles.

Por otro lado, la ley establece que el Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia trabajara de forma coordinada y en cooperacion con la Administracion
General del Estado y las Comunidades Autonomas, teniendo en cuenta medidas en todas

las areas que afectena una persona en situacion de dependencia. Ademas, incorporapara
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su consecucion a las Entidades locales, las cuales, a través de su participacidn ayudaran

a mejorar esta situacion de dependencia.

En la presente ley de definen los conceptos de:

Autonomia como “la capacidad de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa,
decisiones personales acerca de como vivir de acuerdo con las normas y preferencias
propias, asi como de desarrollar las actividades basicas de la vida diaria” y de dependencia
como el “estado de caracter permanente en que se encuentran las personas que, por
razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la faltao a la
pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencién de
otra u otras personas o0 ayudas importantes para realizar actividades basicas de la vida
diaria o, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de

otros apoyos para su autonomia personal” (25).

Ademas, establece tres grados de dependencia, en funcion de la necesidad de ayuda que
necesite la persona para realizar las actividades basicas de la vida diaria (una vez, dos o
tres, o varias veces) y de las necesidades de apoyo (intermitente, no necesita de un
cuidador, necesita de un cuidador, 0 necesita apoyo continuo y extenso) para su
autonomia personal. De esta manera el grado | seria la dependencia moderada, el grado

11, la dependencia severa, y el grado Ill, la gran dependencia.

En funcion del grado que se asigne al paciente, tras la valoracion realizada por las
Comunidades Auténomas, el paciente tendré acceso a los diferentes servicios (los cuales
se detallan en su Articulo 15) como los servicios de prevencion de las situaciones de
dependencia y de promocién de la autonomia personal, la teleasistencia, el Servicio de
Ayuda a Domicilio (SAD) (servicios de acompafiamiento, aseo, labores de limpieza y
mantenimiento del hogar o apoyo psicosocial familiar) los centros de dia y noche, o los

centros residenciales.

En Canarias, estaley se apoyaen la Ley 16/2019, de 2 de mayo, de Servicios Sociales de
Canarias, la cual tiene, entre otros objetivos; “configurar un sistema publico de servicios
sociales que dé respuesta a las necesidades de las personas, las familias y demas unidades
de convivencia, potenciando su autonomia y calidad de vida”; ademas de garantizar un
acceso a todo paciente que tenga la titularidad del derecho y regular la implicaciény la

labor de todo recurso publico o privado que de servicios.
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Motores de Busqueda

Frase para la busqueda
Aplicaciones informaticas e intervenciones en linea para cuidadoras informales que

mejoren la calidad de viday aumenten el apoyo social.

Palabras claves

Espafiol: Aplicaciones mdviles, Intervencion basada en la Internet, cuidadoras, calidad
de vida, apoyo social

Inglés: Mobile applications (ID: DO063731), internet-based intervention (ID:
D000079382), caregivers (ID: D017028), quality of life (ID: D011788), social support
(1D: D012944).

Buscadores

Pubmed (Medline), CINAHL, APA Psycinfo, TESEO

Se combinaron las distintas palabras clave con los operadores booleanos, encontrando

diferentes articulos segun la combinacion.

La estrategia de bisqueda utilizada en las bases de datos MEDLINE, CINHAL, APApsyc Info, TESEO
FRASE BUSQUEDA BASE DE DATOS
1 Internet based intervention AND Caregiver AND quality of life MEDLINE, CINHAL, APApsyc Info
2 Internet based intervention AND Caregiver AND social support MEDLINE, CINHAL, APApsyc Info
3 Mobile applications AND caregiver AND quality of life MEDLINE, CINHAL, APApsyc Info
4 Mobile applications AND caregiver AND social support MEDLINE, CINHAL, APApsyc Info
5 Calidad de vida AND cuidadoras TESEO

Tabla 1: Estrategia de busqueda en las bases de datos

Criteriosde inclusién/ exclusién

Los criterios de inclusion para los estudios incluidos en la revision son los siguientes:
Deben ser articulos revisados por pares que sean metodoldgicamente sélidos, publicados
entre enero de 2015 y diciembre de 2021, cuidadores informales mayores de edad.
Ademas, los estudios consultados debian haber sido escritos originalmente en uno de los

idiomas hablados por los miembros del equipo de investigacion (inglés, espafiol). Una
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vez que se localizé un articulo relevante, se aplicé el procedimiento de bola de nieve a su

lista de referencias para obtener mas literaturarelevante.
Para la eleccion de los articulos se realizaron los siguientes pasos:

Primero se analizaron los titulos de los articulos, seleccionando aquellos que estaban
relacionados o eran de mayor interés para el estudio, descartando aquellos que estaban
repetidos. Posteriormente se leyd su resumeny se desecharon aquellos que no contenian
informacion de interés relacionada con el proyecto, eran intervenciones realizadas en
nifios, trastornos psiquiatricos, de alimentacion e imagen u otras enfermedades muy
concretas; 0 no estaban relacionados con el tema (aplicaciones e intervenciones online

gue aumentael apoyo social y mejoran la calidad de vida de las cuidadoras informales).

Finalmente, se realizé una lectura de los articulosy se desecharon otros cuyo contenido

era similar.

Parte de la bibliografia utilizada para este estudio ha sido lecturagris e incluso articulos

de prensa, portales institucionales o paginas webs de aplicaciones.

Se utilizo la palabra cuidador para la busqueda de aplicaciones en la web de descargas

Google Play o App Store.

Finalmente se seleccionaron un total de 9 articulos y 5 paginas webs de aplicaciones que
sirvieron para comprobar el estado del arte y justificar el desarrollo de este proyecto y

su aplicabilidad.

Articulos seleccionados en bases de datos:

e Eficacia de las intervenciones no farmacoldgicas en la calidad de vida de las
personas cuidadoras de pacientes con enfermedad de Alzheimer.

e Accesibilidad en las aplicaciones y dispositivos de telemonitorizacion de la
salud: Un acercamientoa la realidad.

e Online interventions geared toward increasing resilience and reducing distress in
family caregivers.

e Disefio de una web 2.0 para cuidadoras de personas con problemas cronicos de
salud.

e 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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e A mobile app—Based intervention program for nonprofessional caregivers to

promote positive mental health.

e Effectiveness of health web-based and mobile app-based interventions designed
to improve informal caregiver’s well-being and quality of life.

e Cuidadoras en red. Intervencién socioeducativa2.0 y su efecto en la promocion
de lasaludy la calidad de vida de las personas cuidadoras familiares de mayores

y dependientes.

Webs de aplicaciones seleccionadas.

e Multicanal SerCuidadorA - Cruz Roja.
e El Rincdn del cuidador.
e Alarma Medicina.

e Stimulus - Brain Challenge

Articulo de prensa.

e 10 apps imprescindibles para cuidadores de personas dependientes.

2. Objetivos

El presente protocolo de investigacion abarca un proyecto cuyo objetivo general es:

Desarrollar una APP para mejorar la calidad de vida y el apoyo social de cuidadoras de

pacientes cronicos de alta complejidad.

Para alcanzar este objetivo, se plantea un proceso que abarca 3 fases, donde cada fase

corresponde a un estudio de investigacion.

Objetivos de las fases

Fase 1(Deteccidne identificacion de necesidades)

Objetivo general
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Detectar e identificar los requerimientos o necesidades que tienen las cuidadoras

para mejorar la calidad de viday el apoyo social (Fase 1).
Objetivos especificos

Explicar a las cuidadoras el funcionamiento de la plataformaa través de la cual se

realizaran los grupos focales.
Conocer el perfil de las cuidadoras.

Detectar las necesidades de formacion, socializaciony apoyo social que tienen las

cuidadoras.

Identificar el perfily las necesidades digitales en salud que tienen las cuidadoras.
Fase 2 (Definicion de requerimientosy Disefio de estudio piloto)
Objetivo general

Describir los requerimientos y necesidades funcionales que podra tener la

aplicaciony los protocolos que permitan verificar que se cumplen con estos (Fase 2).
Medir el grado de satisfaccion de las cuidadoras al usar la aplicacion (Fase 2).
Objetivos especificos

Definir con el equipo de expertos técnicos cuales seran los requisitos funcionales,

utilidadesy herramientas de la aplicacion.

Fase 3 (Disefio de validacion)
Objetivo general

Evaluar si la APP mejorala calidad de viday el apoyo social y reevaluar el grado

de satisfaccion de las cuidadoras al usar la aplicacion (Fase 3).
Objetivos especificos

Disefiar los protocolos para evaluar la efectividad de la intervencion realizada a
través del uso de la aplicacion en comparacion con una intervencién regular sin

aplicacion.
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Facilitar la comunicacion de forma interactivay proactiva con las Enfermeras

Gestoras de Casos y la Unidad de Atencion Familiar.

Aumentar la salud psicoldgica de las cuidadoras, facilitando la participacion

social.

Reforzar la capacitacion de las cuidadoras para que se empoderen y mejoren la

calidad de los cuidados que han de ofrecer.

Aumentar los sistemas de apoyo social.

Medir el grado de satisfaccion de las cuidadoras al usar la aplicacion.
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3. Metodologia

Este es un proyecto para un estudio de tipo mixto, utilizando metodologia cualitativay

cuantitativa que permitarealizar una aplicacion (APP) y su posterior evaluacion.

Este estudio se desarrollaraen la ciudad de Las Palmas de Gran Canaria, concretamente
con las cuidadoras del centro de salud de la zona bésica de Escaleritas debido a que es
uno de los centros pilotos en los que se lleva a cabo el programa del paciente cronico
complejo. El centro de salud de Escaleritas es un centro ubicado en la parte alta de la
ciudad, con una poblacion adscrita al mismo de 24700 personas (dato obtenido por la
direcciondel centro de salud). Es un edificio de dos plantas en el que trabajan 18 médicos
de familia y 22 enfermeros de adultos, 1 dentista, 1 trabajador social, 3 pediatras y
3enfermeras de pediatria, 1 enfermera gestora de casos, 6 auxiliares de enfermeria, 10
auxiliares administrativosy 2 celadores. Este centro estd ubicado en un barrio residencial,
pero en el que queda inmerso un poligono industrial. La poblacién es de clase media-baja,
que proviene de trabajadores del sector primarioy sector servicios, que se asentaron entre
los afios cuarenta en casas bajas con jardiny edificios de tresy cuatro plantas sin ascensor
que cedia el gobierno de Franco, y setenta, en edificios mas altos, de hasta 20 plantas, con
ascensor; en su mayoria fabricados por cooperativas, entre ellas, de maestros (26).
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‘ Revisidn Bibliografica ‘

Analisis

Fase 1
Estudio Cualitativo

(Grupos focales y entrevistas)

Deteccidn e identificacién de
necesidades

Fase 2-A
Definicion de Requerimientos Ingenierfa de Requisitos
(Reuniones con los T. Informaticos)

Estructura S isefi i JoE
de Disefio Dt d = e i Estudio Cuantitativo (Cuestionario)

proyecto

Disefio de Validacién Fase 3

(Ensayo Controlado) Estudio Cuantitativo (Cuestionarios)

[~ Desamolloe

Implementacién Reuniones con los T. Informaticos +
de las
Fases 1y 2-A Desarrollo de la aplicacion
A 4
Explotacién Puesta en Marcha + Evaluacion
Fases 2-By 3 —_—
(Proyecto piloto + Validacidn)

Ilustracion 4:Mapa conceptual de la estructurade proyecto (fuente: elaboracion propia)

El estudio para la parte de andlisis y disefio se llevara a cabo en tres fases, la fase 1
(Deteccion e identificacion de necesidades) serd un estudio cualitativo exploratorio a
través de grupos focales, en el que se detectaran e identificaran las necesidades que seran
definidas a modo de requerimientos de la aplicacion en la fase 2, (Definicidon de
requerimientos (2-A) y Disefio del proyecto piloto (2-B). Tras la realizacion del software
(programa en el que se basa la aplicacion); se realizara un estudio piloto, utilizando
metodologia cuantitativa, donde se utilizar4 un cuestionario de satisfaccion, para
identificacion de fallos, errores o nuevas necesidades. La fase 3 (Disefio de validacion)
consistird en un estudio cuantitativo en forma de ensayo controlado, para el que se
utilizaran tres cuestionarios que nos permitan comprobar si la aplicacion satisface a las

cuidadoras, si aumenta su apoyo social y si mejora su calidad de vida.
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Fase 1 (Deteccion e identificacion de necesidades)

Para la primera fase del estudio, en el que se detectan e identifican las necesidades de las
cuidadoras o requerimientos del software de la aplicacion, se utilizara el siguiente

esquema:

Clientes Grupos
piloto Focales

Analisis Entrevistas
contextual Individuales

Ilustracion 5: Esquema de trabajo para la Fase 1(27)

La formade abordar lafase 1, serd a través de un estudio cualitativo. Paraello se formaran
dos grupos focales, cuyo interés consiste en captar la forma de pensar, sentir y vivir de
los individuos que conforman el conjunto, y que ayude a la hora de elaborar laaplicacion,
con sus necesidades. Utilizar varios grupos, permite conocer al investigador en qué
momento se alcanza la saturacion de datos (se repite la informacion tantas veces que ya
se puede anticipary no da lugar a otra interpretacion) o la saturacion tedrica (momento
en el que el investigador asume gue su teoria estad fundamentada como para poder encajar

en cualquier dato futuro que sea recogido) (28).

Las reuniones de los grupos focales se realizaran por videoconferencia (previo
consentimiento informado), utilizando como soporte la APP Jitsi Meet (29). Las
reuniones tendran un equipo moderador, compuesto por un moderador y un asistente. El
primero facilitara la discusion, estimulara a los participantes a que hablen, solicitara a
aquellos integrantes que respeten el turno de palabray que dejen hablar a otrosy animara
a que participen todos los asistentes. Ademas, tomara datos del nivel de consenso y
disenso de los asistentes por medio de plantillasy sera el responsable de tomar notas que

servirdn para elaborar nuevas preguntas que promuevan el debate en el grupo.
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El asistente, grabara la sesion (video), tomara notas, creara un ambiente propicio para la
discusion del grupo (por ejemplo, tratar con quienes llegan tarde por chat para no
interrumpir el grupo, asegurarse de que todos tengan la camara activada), verificara los

datos y ayudara al investigador/moderador en el analisis y/o interpretacion de los datos.

Los grupos focales se acompariaran de entrevistas semiestructuradas, que daran mas
informacion y mas peso la finalidad del estudio, ya que muchas veces hay participantes
que en grupo cohiben sus respuestas pero que en privado comunican mucho mas. Estas
entrevistas, tendran la misma guia que los grupos focales, ya que solo se trata de poder
recabar informacion del grupo; ademas de conocer la opinidn que se cohiben al estar con

otros y no muestran sus sentimientos o necesidades.

Se realizara una guia para la entrevista y se preparara la logistica para su consecucion
(eleccidn de los participantes, programacion de las sesiones, estrategias para acercarse a
ellose invitarlos (viatelefonicay/o correo electronico, etc.) (30). Las entrevistas, también
se realizaran de forma virtual, utilizando como herramienta la misma APP (Jitsi Meet
(29)). En el caso de que algun participante no sepa como funciona esta aplicacion, se le

citardy se le explicara el funcionamiento.

La guia para la fase1(ANEXO 1), esta desarrollada a partir de los resultados obtenidos
por Lleixa, M. et al (20) sobre el perfil digital de las cuidadoras, a través de un cuestionario
adaptado INCOTIC (31).

Asi, se trataran temas tales como: para qué suelen utilizar el mévil y de cuanto tiempo
disponen al dia para utilizarlo, tipo de informacion que suelen buscar en internet, con
quién suelen hablar cuando se les presenta un problema de salud, si suelen compartir
experiencias e inquietudes con otras personas, si han realizado talleres online con las
enfermeras gestoras de casos, qué temas les gustaria que se trataran en la formacion o

como perciben la comunicacion existente entre las enfermeras gestorasyy ellas.

De esta forma se recogeran las vivenciasy experiencias de las participantes relacionadas
con el perfil digital y se detectaran necesidades que podran ser cubiertas con la aplicacion

que se desarrollaratras esta fase de estudio.
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A traveés de las transcripciones de los grupos, se dividiran por categoriasy se utilizarael
programa NVIVO para su posterior analisis, el cual permitira sacar las conclusiones del

estudio.

Poblacion y muestra

Poblacién diana:

Cuidadoras informales del Centro de Salud de Escaleritas de Las Palmas de Gran Canaria.

Criterios de inclusién: personas mayores de 18 afios con mas de cuatro meses ejerciendo

cuidados, antes del inicio del estudio, como cuidadoras informales y principales, de
pacientes adscritos al Programa de Atencion Domiciliariay al Programa del Crénico
Complejo, que sean propietarias de un smartphone, y que acepten participar en el estudio

de forma voluntaria.

Criterios de exclusién: cuidadoras con deterioro cognitivo, que ejerzan cuidados a mas de

un paciente, cuyo familiar esté institucionalizado, que no sean propietarias de un

smartphone, no tengan acceso a internet o que no cumplan con los criterios de inclusion.

Seleccion de la Muestra

Muestreo

La muestra se seleccionard por procedimiento mixto(32): se seleccionaron los sujetos a
partir de un informante (enfermera gestora de casos del centro de salud a estudio), y a
partir de ella se elegiran los participantes por proceso aleatorio; dividiendo el grupo en

dos, de tal forma que se realizaran luego dos grupos focales.

Cada grupo focal contendra un maximo de 9 participantes. De esta forma, contaremos

con 18 cuidadoras. Asi se realizaran dos tablas con las caracteristicasde la muestra.
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Caracteristicas de la Muestra

Resultado | Nivel de
N©° de .
_ de la | dependencia
Nivel |Afos )
Estado ) Trabajador | escala de|de persona
Edad | Sexo| de dedicados ) ) ;
civil ) en Activo | Gijon de|cuidada, segun
estudios |al
) persona |el  resultado
cuidado )
cuidada | Barthel
Informante
1
Informante
2
Informante
3
Informante
4
Informante
n

Tabla 2:Ejemplo de las caracteristicas de la muestra

Herramientas para el desarrollode la Fase 1

Escala de Gijon:

Esta escala (ANEXO 2) nos da informacién sobre la situacion sociofamiliar de los

pacientes. Su poblacion diana es aquella mayor de 65 afios. Permite la deteccion de

riesgos o problemas sociales dentro de una familia. Consta de 5 variables (situacion

familiar, situacion econémica, vivienda, relaciones sociales) con 5 categorias cada una,

puntuados del 1 al 5, en funcion de la gravedad del problema social, siendo 5 lo mas

32




problematico. La puntuacion total oscila entre 1 (situacion social ideal) y 25 (problema
social). Se ha establecido que el punto de corte para la deteccion de riesgo social es 16.
Se establecen 3 niveles de deterioro social en funcion de la puntuacion total del
cuestionario: < 9 normal o riesgo social bajo, 10-15 riesgo social intermedio y >16

problemasocial establecido.(33)(34)

indice de Barthel:

El indice de Barthel (ANEXO 2) nos da informacion sobre la capacidad funcional del
paciente (autonomia para realizar las actividades basicas de la vida diaria (ABVD)). Se
divide en 10 categorias (comer, lavarse, vestirse, arreglarse, miccion, defecacion, usar el
retrete, trasladarse, deambular, bajar escaleras) y las cuales pueden contener 4 items, con
puntuaciones de 15-10-5-0, 3 items con puntuaciones de 10-5-0, 0 2 items con puntuacion
de 5-0. La puntuacion mas alta del test es de 100 o 90 si va en sillade ruedas y la minima
es 0.

En funcion del resultado se establecen unos niveles de dependencia del paciente para
realizar las ABVD siendo: < 20 dependiente total, 20-35 dependiente grave, 40-55

dependiente moderado, > 60 dependiente leve, 100 independiente. (35)

Variables

Variables Independientes:

Las variables independientes vendran dadas por las caracteristicas sociodemogréaficas:

Sexo: masculino/ femenino.

Edad: recogida a través de la fecha de nacimiento.

Estado civil: casada, soltera, viuda, separada.

Trabajador en activo: Si/ NO.

Nivel de estudios: Sin estudios, primarios, secundarios, universitarios.
Numero de afios dedicados al cuidado.
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Resultado de la escala de Gijon de la persona a la que cuidan: normal o riesgo

social bajo, riesgo social intermedioy problema social establecido.

Nivel de dependencia de la persona a la que cuidan, como resultado del Indice
de Barthel: dependiente total, dependiente grave, dependiente moderado,

dependiente leve, independiente.

Categorias

Del estudio cualitativo se extraerdn las siguientes categorias: (cuidados
autoadministrados, cuidados hacia el paciente, comunicacion con la institucion) a partir
de la categorizacionrealizadade las charlas de los grupos focales, utilizando para ello el
programa NVIVO. Estas categorias permitiran hacer las generalizaciones oportunas para
poder descubrir su relaciony la importancia de las mismas parael estudio; entendiéndose
como importancia, el objetivo del estudio cualitativo: aportar informacion para la
definicion de requerimientos de la aplicacion.

Categorizacion/codificacion:

A la hora de codificar la informacidn de todas estas categorias se tendra en cuenta si la
informacion que se facilita, va dirigida hacia el cuidado de la persona que cuidan o hacia
cuidados que la propia cuidadora se autoadministra, o al tipo de comunicacion que tiene

con la institucion.

De esta forma nos quedaria la siguiente tabla:

Cuidados Cuidados hacia Comunicacion
Autoadministrados el paciente con la
institucion

Informante 1
Informante 2
Informante 3

Informante n

Tabla 3: Categorizacion/codificacion de la informacion
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Las categorias de la fase 1 podran ser modificadas, ya que todo dependerd de la
informacion que se dé, por parte de las cuidadoras, en los grupos focales, pudiendo

aumentar el nimero de estas 0 aparecer subcategorias, de estas tres categorias principales.

Analisis

Se realizara un estudio exploratorio de las variables independientes. Para las cualitativas
(sexo, estado civil, trabajador en activo, nivel de estudios, resultado de la escalade Gijon
de la persona a la que cuidany nivel de dependencia, de la personaa la que cuidan, segun
el resultado del Barthel) se realizara un analisis mediante frecuencias y porcentajesy para
la variable cuantitativa (edad y nimero de afios dedicados al cuidado), se calculara la
media y la desviacion estandar, en el caso de que su distribucion sea normal; si no, se
calcularala mediana, el minimo y el maximo, de tal formaque nos permitan conocer las

caracteristicas de la muestra a estudio.

Para las variables dependientes se realizara un estudio cualitativo, a partir de las
categorias obtenidas durante las entrevistas del grupo focal y las personales. Para ello se
realizarauna codificacion de las categoriasy se realizarauna triangulacion (36), método
con el que se contrastara y comparara la informacion obtenida de cada uno de los
informantes y las notas tomadas durante los grupos focales, las entrevistas o los videos
grabados durante las sesiones. Para ello se utilizara el programa INVIVO, una
herramienta que permite la transcripcion de datos, tanto de audio como video para su
posterior categorizacion, codificacion y andlisis (37). Lo cual nos servira para poder

transcribir los videos y las anotaciones que realicemos durante las sesiones.

Seguidamente se obtendran las frecuencias acumuladas de las respuestas relacionadas con
las categorias, de tal modo que se llegue a realizar un analisis cuantitativo de esta parte

cualitativa.

Fase 2 (Definicion de requerimientosy Disefio del proyecto piloto)

Paradesarrollar laaplicacion (fase2), se trabajaré travésde la Ingenieria de requisitos (38):

se formaran dos grupos de expertos; por un lado estara el grupo funcional, compuesto por
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expertos en la funcion de la aplicaciony el grupo al que va dirigido (enfermeras gestoras
de caso, en este estudio, la autora del proyecto) y el segundo, estard compuesto por
expertos técnicos (técnicos en ingenieriade la informacidn), ambos, a traves de distintas
reuniones planificadas, donde exista un guién de trabajo, en la que se aporten ideas,
ademas de trabajar con la informacion obtenida en la fase uno; de tal forma que se
descubran las necesidades, limitaciones y se establezcan los objetivos, medidas y
restricciones que permitan alcanzar un sistema agil, Gtil y capaz de dar solucion a las
necesidades detectadas y que al mismo tiempo minimice los costes de desarrollo. Asi, en
las reuniones se abordaran temas como qué, dénde, como y por qué se utilizaran los

requisitos:

e Acceso a laaplicacion: acceso desde cualquier dispositivo conectado a Internet.

e Entradaen laaplicacion: autentificacion, como darse de alta.

e Perfiles de uso: acciones que van a poder realizar los usuarios como pacientesy
los usuarios como enfermeras gestoras de caso.

e Utilizacion de canales de comunicacion: chats privados, videoconferenciasy foros
(como se accede, quién puede utilizarlosy cuando se habilitan).

e Formacion: utilizaciéon de videos y videoconferencias.

e Gamificacion: creacién de un avatar, como se seleccionan las diferentes partes
que lo componen (ropa, colores, etc.); como cambia el avatar en funcion de la
participacion en la formaciony los foros y acciones que realiza el avatar cuando
concluyes un taller o formacion, y frases motivadoras que pueda decir.

e Frases Motivadoras: inclusion de alertas con frases motivadoras para cada dia y
hora a la que aparecera.

e Alertas sobre noticias, talleres y actividades realizadas por la EGC u otras
instituciones para las cuidadoras.

e Explotacién de datos que debe adquirir la aplicacion sobre los usuarios (edad,
sexo, género, n° de veces, horas del dia y tiempo de conexién a la aplicacion,
centro de salud al que pertenece y registro de acceso a los talleres).

e Registro de cuidadoras con asistenciaa talleres presenciales.

e Generacion y posibilidad de impresién de diplomas de asistencia a las distintas
actividadesy talleres (contenido del diploma).

e Permisosde acceso a los usuarios (pacientesy enfermeras gestoras de caso).
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Ademas de estos requisitos minimos, se trabajaran otros obtenidos a través de las
necesidades y la opinién de los expertos; dando forma, y contenido a la estructura de la
APP.

La aplicacion sera testeada y validada a través de pruebas realizadas por los equipos
(haciendo pruebas técnicas para comprobar todas las funcionalidades, desde la
perspectiva del desarrollador y desde la del usuario) y un proyecto piloto que consistira
en que las cuidadoras que participaron en los grupos focales de la fase uno, puedan utilizar
la aplicacion durante un mesy dar su opinién una vez finalizado este tiempo. Para ello se
pasard un cuestionario realizado propiamente para este proyecto, donde se recabara
informacion sobre la usabilidad, la comunicacion, la satisfaccion en el uso o posibles

mejoras 0 modificaciones que se pudieran realizar a la aplicacion.

Antes del uso de la aplicacionenel proyecto piloto, se enviard un manual y un video guia
de descarga y utilizacion de la aplicacion para que las cuidadoras sepan utilizar lamisma.
Si hiciera falta, se realizarian reuniones individuales, en las que se explicaria de forma

personal, como descargar y utilizar la APP.

Poblacion y muestra

Seleccidn de la muestra

Muestreo

Para la fase 2, el muestreo seré por conveniencia.

Se utilizara la mismamuestra que en la fase 1, ya que se utilizaran las mimas cuidadoras

que participaronen los grupos focales. De esta forma se averiguaraen la prueba piloto si

la aplicacion cumple con sus expectativas, se detecten posibles mejoras o fallos y se

terminen de concretar las actividades que harian falta para cubrir sus necesidades.

Herramientas para el desarrollo de la Fase 2
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ENCUESTA DE SATISFACCION PARA LA APLICACION CUIDAPPDORS

Es un cuestionario autoadministrado, realizado propiamente para este estudio, que sera
validado durante la realizacion del mismo y que mide la satisfaccion de la aplicacion
CUIDAPPDORS. Aporta informaciénsobre lausabilidad (items1a7), comunicacion (8-
13) y satisfaccion de las usuarias (14-18). El cuestionario consta de 17 items (1-17) con
respuesta tipo Likert (1-5) donde 1 corresponde a Totalmente en desacuerdo, 2 a
Desacuerdo, 3 a Ni acuerdo ni desacuerdo, 4 a Acuerdo y 5 a Totalmente de acuerdo.
Ademas, se realizara una pregunta abierta, donde se pregunta sobre posibles mejoras o

sugerencias para la aplicacion.

La puntuacion maxima del cuestionario serd de 85 puntos y la minima de 17. Una
puntuacion mayor o igual a 43 correspondera con la satisfaccion del usuario y una

puntuacion menor, corresponderda la insatisfaccion del usuario.

Variables

Variables Independientes:

Se utilizaran las mismas variables independientes que para la fase 1.

Variables dependientes

Resultado de la ENCUESTA DE SATISFACCION PARA LA APLICACION

CUIDAPPDORS: satisfaccion del usuario o insatisfaccion del usuario.

Frecuenciade uso de la aplicacion: este dato nos lo facilitaré laaplicacion. Se utilizarel

numero de veces que una cuidadora accede a la aplicaciona la semana.
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Analisis

Para el anélisis se utilizara el software estadistico IBM SPSS 26.0.

Se realizaraun estudio exploratorio de las variables independientes. Para las cualitativas
(sexo, estado civil, trabajador en activo, nivel de estudios, resultado de la escalade Gijon
de la persona a la que cuidany nivel de dependencia, de la personaa la que cuidan, segun
el resultado del Barthel) se realizara un analisis mediante frecuencias y porcentajes y para
la cuantitativa (edad en afios y nimero de afios dedicados al cuidado), la media y la
desviacion estandar, en el caso de que su distribucion sea normal; si no, se calculara la
mediana, el minimo y el méaximo, de tal forma que nos permitan conocer las

caracteristicas de la muestra a estudio.

Se realizara un estudio cuantitativo con la variable. Para ello se calculara Fisher (por ser
una muestra < 50) para las variables cualitativasy se hara regresion logistica con las
cuantitativas, en caso de normalidad, donde se contrastara la hipétesis, siendo Hi, Que
existe relacion entre las variables independientes (sociodemogréficas) y la variable
dependiente (el resultado de la encuesta de satisfaccidn) y Ho, no existe relacion entre las

variables independientesy dependiente.

Lo que se pretende es conocer si existe satisfaccion, o no, por parte de las cuidadoras, al

usar la aplicacion.

Ademas, con la ultima pregunta del cuestionario (pregunta abierta) se agruparan y
categorizaran las respuestas y se realizard un andlisis de frecuenciasy porcentajes de las
mismas. De este modo se conocera si las cuidadoras piensan y sienten que hay otras

necesidades no satisfechas por la APP.

Con la variable sobre la frecuencia de uso de la APP se realizaran pruebas de correlaciéon
de Pearson y T de Student en caso de normalidad, donde se estudiarala relacion entre la
frecuencia de uso de la aplicaciony la edad o el nivel de dependencia de la persona a la
que cuidan. De este modo se contrastara la hipotesis, para cada una de las variables
independientes, siendo H1, Que existe relacion entre las variables independientes (edad o
nivel de dependencia de la persona a la que cuidan) y la variable dependiente (frecuencia
de uso de la aplicacién) y Ho, no existe relacion entre las variables independientes y

dependiente.
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Forma Contenido

Informante 1
Informante 2
Informante 3

Informante n

Tabla 4: Categorizacion de la informacion obtenida a través del cuestionario de
satisfaccion.

La categoria “Forma” vendra dada por la informacion relacionada con la imagen que
proyecta la aplicacion, es decir, estructura, tamafio de la letra, colores, etc. La categoria
“Contenido” estara relacionada con toda la informacion sobre las funcionalidades de la
aplicacion. Es decir, todo aquello que la aplicacién ofrece a las cuidadoras: chat, foros,
formacion online por videos, videoconferencias, etc.

Estas categorias podran ser modificadas en funcion de las respuestas que faciliten las
cuidadoras.

Fase 3 (Disefio de validacion)

La parte experimental (39) vendra dada por el uso de la aplicacién por parte de las
cuidadoras, como herramienta de formacidn, socializacion y comunicacion con la
enfermeragestora de casos . Lo que se pretende con la parte experimental del estudio es
medir si, a través de esta medida terapéutica (uso de la APP), se modificala condicion de
los sujetos a estudio a través de un cambio en sus actividades (cuidados que prestan o
cuidados que se autoadministran); las cuales los lleve a cumplir con nuestro objetivo
principal del estudio: aumentar la calidad de vida de las cuidadoras. Se comprobara la
eficaciacon un grupo experimental y otro control. Es decir, existiraun grupo que le dara
uso a la aplicacion (grupo experimental) y otro grupo que no (grupo control); y a través
de dos test (antes y después del uso de la aplicacion) a ambos grupos, se estudiara la
eficacia; en este caso, del uso de la APP, siendo el intervalo de uso de la aplicacion de

cuatro meses. Antes de que el grupo experimental use la aplicacion, se enviara un manual
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y un video guia de descarga y utilizacion de la aplicacién para que las cuidadoras sepan
utilizar lamisma. Se ofrecerala posibilidad de realizar reuniones individuales, en las que

se explicaria de forma personal, como descargar y utilizar la APP.

Durante el tiempo de uso de la aplicacion por parte de las cuidadoras del grupo

experimental se realizaran las siguientes intervenciones:

e Tipo de formacion a realizar: la formacion que se de en los talleres y las
actividades que se realicenatravésde la aplicacion iran destinadas a satisfacer las
14 necesidades, de tal modo que se aborde de forma holistica a las cuidadoras
teniendo en cuenta las esferas bioldgica, psicosocial, social y espiritual.

e Diay hora de los talleres: Se avisara a traves de la aplicacionde la hora y dia de
los talleresonline y del lugar, en el caso de ser presenciales.

e Talleres realizados por otros compafieros: se colgaran en la aplicacién los videos
de las charlas online que hayan sido impartidos por otros comparieros de la islaa
sus cuidadoras.

e Actividadesrealizadas por otras instituciones: se informaraa través de la APP de
todas aquellas actividades destinadas a esta poblacion, que se realicen por parte
de otras instituciones.

e Foros: Se interactuaraen los foros en los que surjan dudas y pregunta en los que
se solicite la implicacion de la enfermera gestora, por parte de las cuidadorasy se
abriran foros para que ellas puedan hablar.

e Comunicacion con la enfermera gestora de casos: se comunicardy contestara a
través del chat, las dudas planteadas o las demandas que se ofrezcan por parte de
las cuidadoras, de tal forma que esto ayude a la resolucion de problemas que se
les planteen en el dia a dia.

e Videoconferenciacon las cuidadoras: en el caso de requerir asistencia, o resolver
dudas que requieran de una imagen (cambios en heridas, explicacion de posturas
para mantener una higiene postural, etc.) para poder ser contestadas, por no poder
realizar un desplazamiento por parte de la enfermera al domicilio, se intentara
resolver por videoconferencia; hasta el momento en el que se pueda producir la

visitadomiciliaria.
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Mientras el grupo experimental le da uso a la aplicacidn, el grupo control seguira con la
misma dinamica con la que se venia trabajando hasta ahora con las cuidadoras. Es decir:
solo participara de los talleres un dia a la semana, durante dos horas. Estos podran ser
online o presenciales. Se avisara de los talleres por correo electronico, WhatsApp o
Facebook (canales por los que normalmente se suele avisar). Ademas, la comunicacion
con el sistema (enfermeras gestoras de caso) se realizarasolicitando cita (viatelefonica o
presencial). Se avisara de las distintas actividades que realicen otras instituciones, a través

de los talleres online o presenciales 0 mediante carteleria que se colgara en el centro.

Si quisieran asistir a talleres online de otros comparieros, tendrian que solicitar cita o
averiguar ellas la formaen la que estos talleres se llevana cabo (tipo de plataformaid de
lareunion, fechay hora), a través de los canales de comunicacion o carteleria que colgaran

en los distintos centros.

Poblaciony Muestra

Poblacion diana

Cuidadoras informales del Centro de Salud de Escaleritas de Las Palmas de Gran Canaria.

Criterios de inclusién: mayor de 18 afios con mas de cuatro meses ejerciendo cuidados,

antes del inicio del estudio, como cuidadoras informales y principales, de pacientes
adscritos al Programa de Atencién Domiciliariay al Programa del Crénico Complejo,
que sean propietarias de un smartphone, y que acepten participar en el estudio de forma

voluntaria.

Criterios de exclusion: cuidadoras con deterioro cognitivo, que ejerzan cuidados a mas de

un paciente, cuyo familiar esté institucionalizado, que no sean propietarias de un
smartphone, no tengan acceso a internet, que hayan participadoen lafase 1 y 2 del estudio

0 que no cumplan con los criterios de inclusion.

Seleccién de la Muestra
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La fase 3 (cuantitativa), sera un ensayo, en el que se utilizaran dos grupos. Uno como
grupo de estudio y otro como grupo control. La muestra seran todas las cuidadoras que

cumplan con los criterios de inclusion.

Esto se justifica porque a dia de hoy, el nimero de pacientes que pertenecenal programa
del crénico complejo es de 300 (datos facilitados por la direccidn del centro de salud)

pacientesy algunos de ellos no necesitan cuidadora porque son autonomos.

La divisiénde la muestra para cada uno de los grupos (grupo de estudio y grupo control)
se hara de formacontroladay aleatorizada, en proporcién 1:1, asignandose al azar, de tal
forma que todos tengan la misma probabilidad de pertenecer a uno de los grupos. El
ensayo sera de simple ciego, ya que la autora del estudio conocera quienes pertenecen al
grupo control y quienes pertenecenal grupo de estudio; aunque las cuidadoras no sabran

a que grupo pertenecen.

Instrumentos de medicion utilizados en la Fase 3

ICUB 97

El ICUB 97 (Infermeria Comunitaria Universitat de Barcelona) es un cuestionario
validado con una fiabilidad interna o alfa de Chronbach de 0,82 para la primera parte del
cuestionario (CUIDADOS QUE PRESTA EL CUIDADOR) y 0,89 para la segunda
(REPERCUSIONES DE CUIDAR EN EL CUIDADOR) (4). Fue creado como
cuestionario propio de enfermeria para valorar la calidad de vida de las cuidadoras. La
eleccion de este cuestionario paramedir la calidad de vida, viene dada por ser el que tiene
como marco conceptual la teoria de Virginia Henderson, de las catorce necesidades

basicas y por ser un cuestionario propio de la disciplina.

El cuestionario se divide en dos partes: la primera, evalUa si el cuidador satisface las
catorce necesidades basicas del paciente con sus cuidados y la segunda, evalla si el

cuidador satisface sus catorce necesidades, debido a los cuidados que presta.

La evaluacion de laprimera parte se establece a lo largo de 48 items con respuesta cerrada

de tipo dicotomica (si/no). A cada item, le corresponde un lpunto si la respuesta es

43



afirmativay 0 puntos, si larespuesta es negativa, siendo lamayor puntuacién 48. A mayor

puntuacion, mayor es la intensidad del cuidado.

La evaluacion de la segunda parte se establece a lo largo de 42 items con respuesta cerrada
de tipo dicotomica (si/no). A cada item, le corresponde un lpunto si la respuesta es
afirmativay 0 puntos, si larespuesta es negativa, siendo la mayor puntuacion 42. A mayor

puntuacion, mayor es la sobrecarga del cuidador.

Existen diferentes estudios donde este instrumento ha sido utilizado, generando
publicaciones, tanto en Espafia como en otros paises; tales como: Ballester Ferrando et al
(40) o Martinez Llorente et al (41).

¢Por que utilizar el ICUB 97 para validar la aplicacion?

El ICUB 97 trata de comprobar la calidad de vida que tienen las cuidadoras. Esto se
justificacon el uso de la aplicacién porque la formacion que se daria a las cuidadoras iria
dirigida, por un lado, a mejorar el tipo de cuidados que se presten a los pacientes cronicos,
a traves de charlas dirigidas para su consecucion y, por el otro, por charlas y ejercicios
que vayan dirigidos a mejorar la calidad de vida de las cuidadoras, que mejoren sus

cuidados, segun las 14 necesidades de Henderson.

Se realizaran charlas para la formacién, charlas para mejorar y gestionar sus emociones

y quedadas para actividades grupales de ejerciciosy socializacion presencial.

Aunque existe la version reducida del cuestionario (ICUB97-R),utilizada por Carrion
Robles (24) en su tesis, para medir si el uso de la web surtia efecto sobre la calidad de
vida; no se va a utilizar esta version porque en la elaboracion de esta se dividio el
cuestionario en 3 factores para la primera parte y 3 para la segunda, disminuyendo la
cantidad de items, que entraban en cada parte. Asi items como: Tiene menos relaciones
sociales dentro de la necesidad de Comunicarse, o Tiene dificultad para satisfacer su
necesidad de aprender, dentro de la necesidad de Aprender; quedaron desechados para el
la version reducida en la segunda parte del cuestionario (Repercusiones del Cuidar en el
Cuidador).

DUKE-UNK 11

44



Es un test autoadministrado, disefiado y validado por Broadhead et al, en 1988 (42), que
mide el apoyo social percibido (no el real) por los pacientes, siendo este la disponibilidad
de las personas capaces de ofrecerle ayuda en aquellas situaciones de dificultad. Por otro
lado, también nos aporta informacién sobre la facilidad para las relaciones sociales o la
comunicacion empéticay emotiva, comprendiendo tanto ladimensién afectiva (preguntas
1,4,6,7,8 y 10), como la confidencial (preguntas 2,3,5,9,11) (43). Ademas, este test esta
validado obteniendo un Alfa de Cronbach de 0.92 para la escala, un 0,79 para la escala

del apoyo efectivoy un 0,88 para la subescala de apoyo confidencial. (44),(2).

Consta de 11 itemscon una escala de respuestatipo Likert de 1 a 5, donde la puntuacion
total oscilaentre 11 y 55 puntos; siendo el resultado, el apoyo social percibido. A menor

puntuacion, menor apoyo social.

“En la validacion espanola se optd por un punto de corte en el percentil 15, que
corresponde a una puntuacion < 32. Una puntuacion igual o mayor a 32 indica un apoyo

normal, mientras que menor a 32 indica un apoyo social percibido bajo.” (45)

Existen diferentes estudios donde este instrumento ha sido utilizado, generando
publicaciones, tanto en Espafia como en otros paises; tales como: Moreno-Montoya et al
(46) o Warnberg et al (47).

¢Por qué utilizar el DUKE-UNK 11 para validar si la aplicacion mejora el apoyo social

percibido?

Mediante la aplicacion, las cuidadoras van a recibir apoyo social, tanto por parte de las
otras cuidadoras como de la enfermera gestora de casos; asi las cuidadoras podran hablar
entre ellas de problemas personales, sentirse queridas por otras cuidadoras y aconsejarse

entre ellas de problemas similares que se les hayan planteado.

Por otro lado, la enfermera gestora de casos servira de apoyo, ya que se preocupara
cuando las cuidadoras estén pasando por un problemade salud o se preocupara por lo que

les suceda o0 aconsejara sobre cuidados a las cuidadoras.

Ademas, la aplicacion servird como medio para realizar invitaciones a talleres, eventosy
reuniones que se propongan desde el centro de salud o desde otras instituciones, comoel
cabildo o el ayuntamiento.
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Todo lo anteriormente mencionado es evaluado en este test; por lo que hace que este test
sea idéneo para valorar si la aplicacién es percibida por las cuidadoras como un apoyo

social.

Encuesta de Satisfacciéon

ENCUESTA DE SATISFACCION PARA LA APLICACION CUIDAPPDORS, descrita
en la fase 2. De esta encuesta se utilizara todo, exceptuando la pregunta abierta, ya que

esa variable solo se utilizara para la prueba piloto.

Variables

Variables Independientes:

Las variables independientes vendran dadas por las caracteristicas sociodemogréficas.

Se utilizaran las variables descritas para la fase 1 y 2 afiadiendo para esta fase la primera
parte del Cuestionario ICUB. Esta variable nos ayudara a conocer el grado de intensidad
sobre los cuidados que ejercen las cuidadoras a sus familiares. Es una variable

cuantitativa.

Variables Dependientes:

Variables dependientes de la fase 3. Ensayo (fase cuantitativa)

Las variables se extraen de los test, del ICUB97 y del DUKE-UNK-11 y de la
ENCUESTA DE SATISFACCION PARA LA APLICACION CUIDAPPDORS.

Del ICUB 97 variables de tipo cualitativas, nominal, dicotomicas, donde las opciones de
respuestason SI/NO.

De la Segunda parte del Cuestionario de Calidad de Vida ICUB97 se extrae una variable
cuantitativa. Esta variable serd la sumatoria de las puntuaciones de cada una de las
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categorias (14 necesidades de Virginia Henderson), donde cada item tendra una opcion

de respuesta Si/No y su valor sera 1/0 respectivamente.

Para el caso en el que la intervencidn no se haya realizado, la variable sera Puntuacién
total del ICUB 97, tanto para el grupo experimental como para el grupo control y en el
caso de que laintervencion se haya realizado, la variable dependiente sera la Puntuacion
total del cuestionario ICUB 97 como resultado de la intervencion (grupo experimental) o

como resultado de la no intervencion (grupo control).

Del DUKE-UNK-11 se extraen variables cualitativas dicotdmicas (apoyo social percibido
normal, o apoyo social percibido bajo). Esta variable se generara como resultado de la

sumatoriadel valor que se asigne, segun la escala tipo Likert.

De la ENCUESTA DE SATISFACCION PARA LA APLICACION CUIDAPPDORS,

se extraerala variable: Satisfaccion del usuario. o insatisfaccion del usuario.

Analisis

Para el andlisis se utilizara el software estadistico IBM SPSS 26.0.

Para un intervalo de confianzadel 95% y un error de 0,05; se ha calculado que la muestra

necesariaes de 170 cuidadoras
Se realizaraun analisis bivariado para muestras independientes.

Primero, se realizard un estudio exploratorio de las variables independientes. Para las
cualitativas (sexo, estado civil, trabajador en activo, nivel de estudios, resultado de la
escala de Gijon de la persona a la que cuidan y nivel de dependencia, de la personaa la
que cuidan, segun el resultado del Barthel) se realizara un analisis mediante frecuencias
y porcentajesy para la cuantitativa (edad en afios y nimero de afios dedicados al cuidado),
la mediay la desviacion estandar, en el caso de que su distribucion sea normal; si no, se
calcularala mediana, el minimo y el maximo, de tal formaque nos permitan conocer las

caracteristicas de la muestra a estudio.

Para la primera parte del cuestionario ICUB 97 (CUIDADOS QUE PRESTA EL

CUIDADOR) se realizaraun analisis de porcentaje de cada una de las sumatorias de las
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categorias (14 Necesidades de Virginia Henderson), el cual nos dé una idea de cuales son

los cuidados que mas ejercen las cuidadoras sobre sus familiares.
Se realizara un estudio cuantitativo paralas variables dependientes:

Para la variable dependiente: Calidad de vida, se trabajara con la segunda parte del
cuestionario ICUB 97© (Repercusiones del cuidar en el cuidador). Se utilizaran como
pruebas estadisticas a Correlacion Pearson y regresion lineal maltiple con analisis de
varianza (ANOVA por pasos). En caso de no normalidad, se hace un estudio de pruebas
no parametricas de Mann-Whitneyy Kruskal-Wallis.

Para comprobar la validez del modelo o bondad de ajuste se realizauna Chi cuadrado con

su prueba de impacto.

Para la variable dependiente “percepcion del apoyo social” (resultado del cuestionario
DUKE UNK-11), desde el inicio del estudio, una vez pasados ambos cuestionariosa los
dos grupos, tanto al experimental o de estudio, como al grupo control. Para ello se
realizaran las pruebas de Chi cuadrado y regresion logistica para muestras independientes,

siempre que sea normal.

Para todas las pruebas se trabajara siempre con un nivel de confianza del 95% cuya o =
0,05; esto nos permitira comparar las diferencias entre el grupo control y el grupo de

intervencion.

Una vez las cuidadoras del grupo experimental, hayan utilizado la aplicacion durante 3
meses, se realizaraun analisis de covarianza para determinar el efecto de la intervencion
y para determinar el tamafio de este efecto, se calcularala d de Cohen, que nos daré la
diferencia entre las medias de los dos grupos; tanto el experimental, como del control,

antes y después de la intervencion.

Ademas, se llegara a la conclusion de si la primera hip6tesis del trabajo (H1) es correcta
(laaplicacién, mejorala calidad de vida de las cuidadoras); o, por el contrario; habra que
aceptar la hipdtesis nula (Ho) (la aplicacion no mejora la calidad de vida de las

cuidadoras).

Por ultimo, se llegard a la conclusion de si lasegunda hipétesis del trabajo (H1) es correcta
(las cuidadoras perciben la aplicacion como un apoyo social) o por el contrario habréa que
aceptar la hipotesis nula (Ho) (las cuidadoras no perciben la aplicacion como apoyo

social.
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4. Implicaciones Eticas

Para poder realizar este estudio se solicitara aprobacion al Comité Etico de Investigacion
(CEI) del Hospital Universitario General de Gran Canaria Doctor Negrin. Esta institucion
comparte CEI con la Gerencia de Atencion Primaria de Gran Canaria donde se llevara
cabo este trabajo.

El proyecto respetara los principios de la Declaracion de Helsinki de 2013(48) sobre

autonomia, beneficencia, no maleficenciay justicia.

Se realizard un documento de Consentimiento Informado que se entregara a las
cuidadoras participantes del estudio, donde se les explicara de forma clara y suficiente,
en que consiste, cual es su objetivo y cudl es su participacion, las consideraciones éticas
y de derecho; solicitando su consentimiento para el estudio. Ademas, también habra un
apartado donde se concedera el derecho a revocar su participacion; respetando asi la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, bésica reguladora de la autonomia del paciente y sus
derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica tiene por
objeto la regulacion de los derechos y obligaciones de los pacientes, usuarios y

profesionales. (49)

Se redactara un documento donde se solicite autorizacion para poder acceder a la historia
clinica del paciente al que cuidan las cuidadoras y usar los resultados del indice de Barthel

y la Escala de Gijon.

Por otro lado, todas las aplicaciones en las que se guarde o utilice informacion de caracter

confidencial de una persona, deben estar sujetas a la siguiente legislacion:

Reglamento (UE) 2016/679 (50): Reglamento General de Proteccion de Datos
(RGPD): es la normativa europea que establece lo relativo al tratamiento de datos de
personas fisicas y las normas para la libre circulacion de dichos datos. Tiene como
objetivo proteger el derecho a preservar los datos personales, y asegurar el respeto a los

derechos y libertades individuales de cada persona fisica.

Ley Orgénica de Proteccion de Datos y Garantia de los Derechos Digitales

(LOPDGDD) (51) “norma necesaria para la adaptacion del ordenamiento espafiol a la
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citadadisposicion europeay proporcional a este objetivo, siendo su razon Gltima procurar

seguridad juridica” (51).

Por otro lado, se solicitara copia original y permiso para la utilizacion del cuestionario
ICUB97© a su autora principal Carmen Fuentelsaz Gallego, mediante correo electronico
a la siguiente direccion: cfuentelsaz@bell.ub.es, ya que el cuestionario contiene

Copyright.

La aplicacion de este trabajo se realizara bajo la certificacion HONcode (52), un estandar
ético cuya finalidad es ofrecer informacién de calidad. Esta certificacién demuestra la
intencion de un sitio web de publicar informacién transparente. De este modo, la
informacion médica sera de calidad, objetiva, transparente y adaptada a las necesidades

del usuario.
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5. Aplicabilidad y Utilidad de los resultados

La idea de realizar este proyecto es poder presentarlo en alguna entidad que done

subvenciones para trabajos de investigacion. Lo que se pretende es poder realizarlo para

mostrar los resultados en el Servicio de saludy justificar lanecesidad de esta herramienta,

de tal manera que este integre la APP dentro de las aplicaciones que se usan para trabajar

con pacientes.

Esto tendria varias ventajas:

Las cuidadoras siempre utilizardn la misma aplicacion, no tendran que estar
variando en funcion del nimero de participantes que haya conectados a la vez, ya
que actualmente para realizar talleres online, dependiendo del numero de
cuidadoras conectadas simultaneamente, tenemos que utilizar una aplicacién u
otra. De esta manera, una vez aprendan a utilizar la herramienta, aumentara la
fidelidad de este colectivo a los eventos y a las charlas online. Por lo que es
necesario promover una metodologia de “disefio centrado en el paciente/”disefio
para todas las personas”(13)

Cualquier evento que se realice en la isla y enriquezca el apoyo social y la
autonomiade la cuidadora podra ser promocionado en la APP.

Si se vuelve a confinar a la poblacidn, siempre habra una herramienta que
permitirala socializacién, lacomunicacion con el sistemay la formacion.

Todas las EGC trabajariamos sobre lamisma APP por lo que los pacientes podran
ver enriquecidasu formacién con los diferentes temas que aporte cada enfermera
para sus charlas; ademas de poder acceder a las diferentes charlas online que se
dieran en los distintos puntos de la isla.

Las EGC estardn més accesibles a la poblacién diana de trabajo y se facilitara la
comunicacion con ellas.

Ahorro de desplazamientos innecesarios: se evita el desplazamiento de la
cuidadora al centro de salud para notificar cambios 0 descompensaciones en su
familiar o necesidad de atencién, ahorrando tiempo en desplazamiento o esperas

en consulta.
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Por lo tanto, tener un buen proyecto que guie los pasos para la consecucion del mismo,
podria redundar en una nueva APP del Serviciode Salud Las cuidadoras siempre
utilizarian lamisma aplicacién

e Cualquier evento que se realice en la isla y enriquezca el apoyo social y la
autonomiade la cuidadora podria ser promocionadoen la APP.

e Si se vuelve a confinar a la poblacion, siempre habria una herramienta que
permitierala socializacidn, lacomunicacion con el sistemay la formacion.

e Todas las EGC trabajariamos sobre lamismaAPP por lo que los pacientes podrian
ver enriquecidasu formacion con los diferentes temas que aporte cada enfermera
para sus charlas; ademas de poder acceder a las diferentes charlas online que se
dieran en los distintos puntos de la isla.

e Las EGC estarian mas accesibles a la poblacion diana de trabajo y se facilitariala
comunicacion con ellas.

e Ahorro de desplazamientos innecesarios: se evita el desplazamiento de la
cuidadora al centro de salud para notificar cambios 0 descompensaciones en su
familiar o necesidad de atencidn, ahorrando tiempo en desplazamiento o esperas

en consulta.

Por lo tanto, tener un buen proyecto que guie los pasos para la consecucion del mismo,
podra redundar en una nueva APP del Serviciode Salud que satisfaga necesidades de las
cuidadoras y de las EGC, aumentando asi la calidad de la asistencia, el apoyo social y la
calidad de vida de las cuidadoras ya que estudios como el de Carrion Robles(24) justifican

que una aplicacion informatica puede mejorar la calidad de vida de las cuidadoras.

6. Limitacionesdel estudio

Tras realizar un andlisis de las limitaciones de este estudio, se llega a la siguiente

conclusion:

De la muestra que se selecciono para el estudio, siempre puede haber un porcentaje que
no llegue a terminar el mismo, por lo que las fases 2 y 3 pueden verse afectadas, ya que
son aquellas en las que el estudio necesita de un periodo de tiempo utilizando la aplicacion

para luego ser valorada.
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Para asegurarnos de que el estudio de intervencion pueda desarrollarse adecuadamente se
irdn ampliando y/o sustituyendo la muestrade cuidadoras en las fases 1y 2 del proyecto,
hasta Illegar al minimo requerido, lo que puede dilatar el tiempo requerido para el

desarrollo de estas dos fases.

Por otro lado, algunas de las cuidadoras pueden no entender como se usa la aplicacion,
aunque se le explique como funciona ya que algunas tienen edades que llegan a los
ochenta afios. Si no entienden el funcionamiento, dejaran de usarla, por lo que es

necesario hacer un seguimiento de las dificultadesy ayudarlas a lo largo del proceso.

La faltade tiempo libre por parte de las cuidadoras también puede ser una limitacién para

el estudio; ya que, si consideran que no tienen tiempo para usarla, no lo haran.

Ademas, el hecho de tener que entregar el estudio a tiempo, segun el calendario de
estudio, representa una limitacion, ya que no hay mucho margen para poder ahondar en
la investigacion. El tema del trabajo es un tema novedoso y candente por lo que cada dia

que pasa se encuentra mas informacion al respecto.

Por ultimo, sefialar que debido a la necesidad de utilizar otros profesionalesy programas
para que se desarrolle el proyecto, este alcanza un presupuesto bastante elevado, por lo

que se necesitade una subvencion o financiacion externa para poder llevarloa cabo.
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8. Fases del Proyecto y Cronograma

Fases del TFM

1. Ideacion: 15/10/2021 — 02/02/2021

1.1 Eleccion del tema del TFM 15/10/2021 — 25/10/2021

Se eligid el temay se explicd brevemente en qué consistiael TFM que se proponia y
las lineas de investigacién. En este caso, el disefio de una aplicacion que trata de
mejorar la calidad, cuya poblacién diana son las cuidadoras de personas dependientes,

pertenecientes al programa del Crénico Complejo del Servicio Canario de Salud.

1. 2 Concrecion del TFM. 11/01/2021 — 02/02/2021

Para la concrecion del TFM se ha situado y definido el problema de estudio, sobre

una base cientifica, realizando una introduccion en la que se establece el marco tedrico
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y se exponen los antecedentes del tema a tratar. Ademas, se ha elaborado una

hipotesisy uno objetivos para el estudio.
2. Disefio de la investigacion .03/02/2021 — 05/04/2021

En esta segunda fase, se ha disefiado el estudio y se ha expuesto el modo en que se
desarrollara el mismo. Se ha identificado la poblacion, muestra, poblacion diana, las

variables a estudio y se ha sefialado el tipo de analisisa realizar.
3. Propuesta de desarrollo de la Investigacion: 06/04/2021 — 17/05/2021

En esta tercera fase, se expondra un diagrama de Gantt, en la que se estableceran los

tiempos para realizar el estudio disefiado en la fase anterior.
4. Trabajo final: 18/05/2021 — 19/07/2021
4.1 Entrega del trabajo final + propuesta articulo cientifico: 18/05/2021— 19/07/2021

En esta fase se entregara una copia definitiva de la memoria, fruto del trabajo realizado
en las fases anteriores y una propuesta de articulo cientifico basado en el TFM realizado.

4.2 Entrega de la presentacion para la defensa: 18/05/2021 — 19/07/2021
Consiste en la entrega de la presentacion para la defensa del TFM.

4.3 Defensa: 15/09/2021

Se defendera lael TFM realizado mediante la presentacion realizada.

5. Envio del documento para el repositorio institucional: 15/09/2021 — 21/09/2021

Se enviara un documento para que el TFM pueda ser colgado en el repositorio
institucional de la Universidad, previa firma del consentimiento en el que se da

autorizacion para dicha publicacion.
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Fases del Proyecto

5. Envio del documento para el repositorio...

4.3 Defensa
4.2 Entrega de la presentacion para la defensa

4.1 Entrega del trabajo final + propuesta articulo...

4. Trabajo final [
3. Propuesta de desarrollo de la Investigacion I ——
2. Disefio de la investigacion I
1.2 Concrecion del TFM I
1.1 Elecciéon del TFM
1.ldeacion
0 50 100 150 200 250 300
B Seriesl M Series2
Tabla 5: Indice de Gantt: Fases del Proyecto Fin de Master
Estimacion de la duracion del proyecto
Estructura del Proyecto Contenido Semanas
Revision Bibliografica 30 semanas
i Deteccion e Identificacion de Necesidades (Estudio Cualitativo) 12 semanas
Andlisis (Fase 1)

Estimacion total 42 semanas

Definicion de Requerimientos (Reuniones con los Informaticos) 2 semanas

Disefio de la Prueba Piloto (Estudio Cuantitativo) 3 semanas

Disefio Disefio de la Validacion (Ensayo Controlado) 3 semanas

Estimacion total 8 semanas
'Reuniones con los T. Informéticos + Desarrollo de la aplicacion {24 semanas

Desarrollo e Implementacion (fase 2A)
Estimacion total 24 semanas
1Puesta en Marcha + Evaluacion (Proyecto piloto + Validacion) ‘51 semanas
Explotacion (fases 2B y 3)

Estimacion total 51 semanas

Estimacion total de la duracion del proyecto

125 semanas

Tabla 6: Estimacion de la duracidn del proyecto
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Cronograma de la Implementacion del Proyecto

Fase Actividad VIEIEREIL ICH | (o8 =St R e el Tiempo total del estudio
semanas fase
Fase 1
Captacion de
Cuidadoras 2 semanas
Envio del CI 1 semana
Recogida del CI
firmado +
Explicacion APP
para Reuniones
ANALISIS Estudio Exploratorio grupo y entrevistas 1 semana
(Estudio Cualitativo) Reuniones grupos
focales 1 semana
Entrevistas
individuales 2 semanas
Anélisis de datos 4 semanas
Resultados y
conclusiones 1 semana
13 semanas
Fase 2
Desarrollo Definicién de
Requerimientos (Fase 2A) |Equipo funcional 12 semanas
Envio manual +
guias APP +
Charlas Explicativas 1 semana
Utilizacion de la
APP por las
Estudio Piloto (Fase 2B) |cuidadoras 4 semanas
Envio y recogida
del Cuestionario 1 semana
Anélisis de datos 3 semanas
Resultados y
conclusiones 2 semanas
23 semanas
Fase 3
Explotacién Captacion de
Validacion (Fase 3) Cult?ado_ras *
Envio, firma y
recogia del CI 4 semanas
Envio y firma del
Pre-test 3 semanas
Envio de video,
manual y charlas
explicativas sobre
la APP 3 semanas
Utilizacion de la
APP (intervencion)
por las cuidadoras
del grupo
experimental 16 semanas
Envio y recogida
del Post-test 3 semanas
Andlisis de datos 9 semanas
Resultados y
conclusiones 2 semanas
40 semanas

76 semanas

Tabla 7: Cronograma para la Implementacién del Proyecto
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SEMANA ‘ !

Captacion de Cuidadoras

Envio del CI

Recogida de CI + Explicacién APP
FASE 1 |Reuniones grupos focales
Entrevistas individuales

Andlisis de datos

Resultados y conclusiones

Equipo funcional (Reuniones Informéticos)
Envio manual + guias APP + Charlas
Utilizacion de la APP por las cuidadoras
Envio y recogida del Cuestionario
Andlisis de datos

Resultados y conclusiones

FASE 2

Captacion de Cuidadoras + Envio, firma/recogia del Cl

Envio y firma del Pre-test

Envio de video, manual y charlas explicativas sobre la APP

FASE 3 | Utilizacién de la APP (intervencidn) por las cuidadoras del grupo experimental
Envio y recogida del Post-test

Andlisis de datos

Resultados y conclusiones

7475

Ilustracion 6: Diagrama para la implementacion de las fases (fuente: elaboracién propia)
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9. Presupuesto

: Importe
. Precio .
Concepto Detalles Unidades - estimado en
Unitario
€
-Recursos materiales-
Material electronico e informatico
Memoriaexterna Disco Externo 1T |1 80 € 80 €
Ordenador Intel
Ordenador 3 600 € 1.800 €
core5
; HP DeskJet Serie
Impresora/Escaner 1 90 € 90 €
5000
Software operativos | Microsoft ~ Office
1 200 € 200 €
Pro. 2019
Nvivo 1 422 € 422 €
IBM SPSS 26 1 1.200 € 1.200 €
Otros Softwares
) . 1 600 € 600 €
informaticos
Material ofiméaticoy oficina
) ) HP 901
Tinta de impresora 1 100 € 100 €
Negro/Colores
Taco 500 hojas de
Papel 1 10 € 10 €
papel
) Boligrafos, 20€
Escritura 20 1€
subrayadores...
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Material de consulta

Acceso a Articulos

-Recursos humanos-

Fondo bibliografico ] 1 200 € 200 €
varios
Tasas
Comité Etica | Solicitud
L . . 3 14 € 42 €
Investigacion Evaluacion/Registro
Divulgacion Congreso Nacional
] 3 50 € 150 €
Virtual
Pub. En Revista
] 3 170 € 510€
Internacional
Desplazamientos
Combustible Gasolina S.98 1 220 € 220 €

Informaticos (2) para
disefio y desarrollode
la APP (horas)

Dedicacion

Profesional de la|2 1960 15€ 58.800 €
Enfermera (horas)

Dedicacion

Profesional de los

Ingenieros 2 480 15€ 7.200 €

Tabla 8: Presupuesto para el proyecto.
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10. ANEXOS

ANEXO 1: Guia para la entrevista, indices y escalas (fasel)

Guia para las entrevistas y Grupos focales.

¢Como se han sentido en este afio que llevamos de pandemia?
¢Qué es lo que méas echan de menos desde que tienen que cuidar a otra persona?
¢Para qué suelen utilizar el mévil, qué tipo de programas utilizan?

¢De cuanto tiempo disponen al dia para usar el mavil y qué horas suelen ser las que lo

usan?

¢Qué tipo de informacidn suelen buscar en internet?

¢Cuéndo se les plantea un problema de salud, con quien suelen hablar?

¢A qué tipo de dificultades se encuentran cuando realizan los cuidados?

¢Qué opinan sobre compartir inquietudes y experiencias con otras cuidadoras?

¢Como valoran la comunicacion con las enfermeras gestoras de caso? ¢De qué manera

podria mejorar?
¢Qué opinan de los talleres online para cuidadoras que se han impartido este afio?
¢Qué temas les gustariaabordar en las charlas online?

¢Si tuvieran la posibilidad de tener una aplicacion para ustedes para mejorar el apoyo

social y la calidad de sus cuidados, qué les gustaria que se pudiera hacer en ella?
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Escala de Gijon

SITUACION FAMILIAR

Vive con familia sin dependencia fisico/psiquica

Vive con cényuge de similar edad

Vive con familia y/o conyuge y presenta algin grado de dependencia
Vive solo y tiene hijos préximos

Vive solo y carece de hijos o viven alejados

Mas de 1.5 veces el salario minimo

Desde 1.5 veces el salario minimo hasta el salario minimo exclusive
Desde el salario minimo a pensién minima contributiva

LISMI - FAS - Pension no contributiva

Sin ingresos o inferiores al apartado anterior (“4").
Adecuada a necesidades

Barreras arquitectonicas en la vivienda o portal de la casa (peldafios, puertas estrechas, bafios,...)
Humedades, mala higiene, equipamiento inadecuado (sin bafio completo, agaua caliente, calefaccion,...)
Ausencia de ascensor, teléfono

Vivienda inadecuada (chabolas, vivienda declarada en ruina, ausencia de equipamientos minimos)
Relaciones sociales

Relacién social sélo con familia y vecinos
Relacién social sélo con familia o vecinos
No sale del domicilio, recibe visitas

No sale y no recibe visitas

Con apoyo familiar y vecinal

Voluntariado social, ayuda domiciliaria

No tiene apoyo

Pendiente del ingreso en residencia geriatrica
Tiene cuidados permanentes

L I S U - (e R S B N & W -

L N
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indice de Barthel

ALIMENTACION
Come solo en un tiempo razonable. Es capaz de poder utilizar cubiertos si lo necesita, de

I8 lnepsticnt cortar el alimento, usar sal, extender mantequilla, etc.

5 Necesita ayuda Necesita ayuda para alguna de las actividades previas.

0 Dependiente Necesita ser alimentado.

5 Independiente Es capaz de bafarse o ducharse, incluyendo salir o entrar de la bafiera y secarse.
0 Dependiente Necesita alguna ayuda.

VESTIRSE

Es capaz de ponerse, quitarse y colgar la ropa, atarse los cordones, abrocharse botones o

10 independiente utilizar cremalleras (0 braguero o corsé). Se excluye la utilizacion de sujetador.

S e mmamhmmwmmmmm«mabm
0 Dependiente

5  Independiente Es capaz de lavarse las manos y cara, peinarse, maquillarse, limpiarse los dientes y afeitarse.
0 Dependiente Necesita alguna ayuda.

DEPOSICIONES

10 Continente Es capaz de controlar deposiciones. Es capaz de colocarse un supositorio o un enema.
5 Incontinencia ocasional Tiene incontinencia ocasional o requiere ayuda para supositorio o enema.

0 Incontinente

MICCION

10 Continente s‘d:’“*mm‘aiﬁﬂd‘avm-ﬁmdemﬂamyqumde

Tiene incontinencia ocasional o no le da tiempo a llegar al bafio o necesita ayuda ocasional
5 Incontinencia ocasional para cuidar la sonda uretral.

0 Incontinente
RETRETE

Es capaz de bajarse y subirse la ropa, de no mancharla, sentarse y levantarse de la taza, de

10 Independiente usar papel higiénico. Si lo requiere puede apoyarse sobre una barra. Si requiere cufia, debe
ser capaz de colocarla, vaciarla y limpiarla.
Necesita ayuda para guardar el equilibrio, en el manejo de la ropa o en la utilizacion del

5 Necesita ayuda papel higiénico.

0 Dependiente

7
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TRASLADARSE (desde la cama al sillon o a la silla de ruedas)

Es capaz de realizar con seguridad, el traslado del sillon a la cama, tanto con andador o
15 Independiente silla de ruedas -levantando reposapiés, cerrando la silla-, conseguir sentarse o tumbarse
en la cama, e igualmente volver de la cama al sillon.

Necesita ayuda minima para algun paso de esta actividad o ser supervisado fisica o ver-
balmente en los distintos pasos.

5 Granayuda Necesita gran ayuda para levantarse de la cama o para trasladarse al sillon. Puede perma-
necer sentado sin ayuda.

0 Dependiente
DEAMBULAR

15 Independiente Puede caminar 45 metros sin ayuda o supervision, espontaneamente o con muletas (no
andador). Si utiliza protesis es capaz de ponérsela y quitdrsela solo.

10 Necesitaayuda Necesita ayuda o supervision para caminar 45 metros. Deambula con andador.

5 Ensilla de Puede empuijar la silla 45 metros y manejarla con soltura (doblar esquinas, girar, manio-
ruedas brarla por la casa, etc.)

0 Dependiente ?hammdusmsmﬂmaladmmmﬂm&quam

SUBIR Y BAJAR ESCALERAS

Es capaz de subir y bajar un piso sin ayuda ni supervision. Puede usar bastones o muletas
10 Independiente "\ arse en la barandilla.

5 m";"‘“ Necesita ayuda fisica o verbal
0 Dependiente

10 Minima ayuda



ANEXO 2: Encuesta (Fase 2 y 3)

ENCUESTA DE SATISFACCION PARA LA APLICACION CUIDAPPDORS

. . - . " . Ni de Totalmente
Instrucciones para el paciente: En la siguiente lista se muestran afirmaciones Totalmente .
o L ) . De acuerdo| acuerdo ni |Desacuerdo
sobre la aplicacién. Marque con una X la opcidn que mas se ajuste a su grado de | de acuerdo
desacuerdo desacuerdo
acuerdo.
5 4 3 2 1
Usabilidad

Me ha resultado fécil entrar en la aplicacion.

He podido registrarme en la aplicacion sin dificultad.

He accedido a los videos facilmente.

Me ha resultado féacil acceder a las charlas virtuales.

Es facil darse de alta en los foros.

He sabido enviar mensajes privados.

Ha sido compatible usar la aplicacion mientras cuidaba de mi familiar.

Comunicacion

La aplicacion me facilita la comunicacion con la enfermera gestora de casos.

La aplicacion me permite conocer facilmente el dia y la hora que hay charlas con
enfermeria.

La aplicacién me permite conocer actividades que desarrollan en otras instituciones.

He podido resolver dudas a través de la aplicacién con la enfermera gestora de
€asos.

He podido resolver dudas a través de la aplicacion con otras cuidadoras

He utilizado foros de la aplicacién para comunicarmen con otras cuidadoras.

Satisfaccion

Volveré a usar esta aplicacion.

La informacion que se encuentra en la aplicacion cumple con mis expectativas.

La aplicacion tiene un disefio agradable.

Recomendaria esta aplicacion a otras cuidadoras.

Total puntuacién

Pregunta abierta

¢Qué consideras que se puede mejorar/modificar de la aplicacion?
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ANEXO 3: Test para el ensayo (fase3)

ICUB 97
Cuestionario ICUB97©
| P o
Oxigenacion Nutricion Eliminacion
o Adecua las condiciones (o Le compra los alimentos. | o Lo acompafa al lavabo.
del hogar. o Le cocina los alimentos. | Le pone la cufia.
o Le ayuda y/o le practica|o Le prepara una dieta| o Le cambia los pafiales.
rehabilitacion respiratoria. | especial. o Le administra medica-

o Le administra tratamien-
to.

o Le da la comida.
o Lo alimenta por sonda.

cion/enemas para regular el
transito intestinal.

Movimiento

o Lo acompafia a los ser-
vicios sanitarios.

o Le ayuda a deambular
dentro de casa o de la ca-
ma al silién.

o Le practica cambios pos-
turales.

Descanso y sueiio

o Lo vigila en sus horas de
descanso.

o Le administra medica-
cién para dormir.

Vestirse y desvestirse

o Le ayuda a escoger la
ropa y calzado adecuados.
o Le ayuda a vestirse y
desvestirse.

o Lo viste y lo desnuda.

Termorregulacién
o Adecua la temperatura

del hogar.

o Le vigila la temperatura
corporal.

o Le administra medica-
cion para regular la tempe-
ratura,

Higiene y proteccion de la
piel

o Supervisa la higiene del
enfermo y del hogar.

o Le realiza la higiene de
cabello y /o pies.

o Le corta las ufias de los
pies.

o Le realiza la higiene de
la boca.

o Le realiza toda la higie-
ne.

o Le previene las lesiones
de la piel,

o Le cura las lesiones de la
piel.

Evitar peligros

o Adecua las condiciones
del hogar.

o Lo vigila para que no se
accidente.

o Supervisa la autoadmi-
nistracion de medicamen-
tos.

o Le administra la medica-
cién.

Comunicarse

o Hace de intermediario
entre el enfermo y los sani-
tarios.

o Le hace compafia.

o Es el depositario de las
inquietudes del enfermo.

o Utiliza la comunicacion
no verbal para comunicarse
con el enfermo.

Vivir segun sus creencias
o Le facilita poder vivir
segun sus creencias y valo-
res.

Trabajar y realizarse

o Le ayuda a distribuirse
su tiempo.

 Le administra sus recur-
$0S materiales.

. Toma decisiones por el
enfermo.

Recreacion

o Le acompafia a pasear.
o Le proporciona entrete-
nimiento,

o Le facilita poder realizar
sus aficiones.

Aprender

o Le proporciona recursos
para poder aprender.

o Le ensefia como mejorar
su salud y bienestar.

o Le ensefia el manejo de

su enfermedad.
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REPERCUSIONES DEL CUIDAR EN EL CUIDADOR : 2° parte

Desde gue cuida:

Oxigenacion

o Tiene sensacion de falta
de aire.

o Fuma mas.

o Ha empezado a fumar.

Mutricion

o Come a destiempo.

o Ha perdido el apetito.

o Tiene malas digestiones.
o Ha perdido faumentado
peso.

o Bebe mas alcohol.

Eliminacién

o Tiene alteraciones en el
ritmo intestinal.

o Tiene alteraciones en el
ritmo menstrual.

o Toma laxantes.

Movimiento

o Practica menos actividad
fisica.

a| Se le hinchan los

pies/piernas.

o Tiene dolor de espalda.

o Toma analgésicos para
el dolor.

Descanso y suefio

o Esta mas cansado.

o Duerme/descansa me-
nos.

o Se despierta a menudo.
o Toma medicacion para
dormir.

Vestirse y desvestirse

o Tiene dificultades para
vestirse como lo hacia habi-
tualmente.

Termoregulacion

o Tiene dificultades para
mantener |la temperatura
corporal.

Higiene y proteccion de la
piel

o Dedica menos tiempo al
cuidado personal.

Evitar peligros

o Siente desinterés por su
entorno.

Se nota irritado.

Se nota mas nervioso.
Se siente impotente.

Se siente ansioso.

Esta deprimido.

Toma medicamentos.

o Toma medidas de auto-
proteccion.

ODoDOoOOOaGO

Comunicarse

o Come a parte del resto
de la familia.

o Tiene menos relaciones
sociales

o Tiene dificultades para
expresar sus sentimientos.
o Tiene alteraciones en la
vida sexual.

Vivir segln sus creencias
o Han cambiado sus
creencias y/o valores.

Trabajar y realizarse

o Tiene dificultades para
distribuirse su tiempo

o Tiene dificultades para
promocionarse |laboralmen-
te.

o Trabaja menos tiempo
fuera del hogar.

o Ha adaptado su trabajo
de fuera del hogar para
cuidar.

o Ha abandonado su tra-
bajo.

o Se ha alterado su vida
familiar.

o Se ha reducido su eco-
nomia.

Recreacion

o Tiene menos tiempo li-
bre.

o Ha modificado sus acti-
vidades de ocio.

Aprender
o MNecesita conocimientos
y/o habilidades para cuidar.
o Tiene dificultad para sa-
tisfacer su necesidad de
aprender.
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DUKE UNK-11

Instrucciones para el paciente:

En la siguiente lista se muestran algunas
cosas que otras personas hacen por nosotros
0 nos proporcionan. Elija para cada una la
respuesta que mejor refleje su situacion,
segun los siguientes criterios:

1.- Recibo visitas de mis amigos y familiares

Mucho menos
de lo que deseo

Menos de lo

que deseo

Ni mucho

Casi como

Tanto como

2.- Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa

3.- Recibo elogios y reconocimientos cuando hago
bien mi trabajo

4 - Cuento con personas que se preocupan de lo que
me sucede

5.- Recibo amor y afecto

6.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas en el trabajo o en la casa

7.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas personales y familiares

8.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas econdmicos

9.- Recibo invitaciones para distraerme y salir con
otras personas

10.- Recibo consejos Utiles cuando me ocurre algun
acontecimiento importante en mi vida

11.- Recibo ayuda cuando estoy enfermo en la cama

PUNTUACION TOTAL
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ANEXO 4: Articulo

El articulo de revision elaborado para este proyecto, ha seguido las normas de la revista
ROL.
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APLICACIONES PARA CUIDADORAS QUE MEJOREN LA CALIDAD DE VIDA'Y
EL APOYO SOCIAL. REVISION.

APPLICATIONS FOR CAREGIVERS TO IMPROVE QUALITY OF LIFE AND
SOCIAL SUPPORT. REVIEW.

Beatriz Candela Angulo ID: https://orcid.org/0000-0001-5559-5353
Enfermeraen la Gerencia de Atencién Primariade Gran Canaria
Estudiante de Master de la Universidad Roviray Virgili

beatriz.candelaangulo@gmail.com

C/Juan Ramon Jiménez 41,35011, Las Palmas de Gran Canaria

Teléfono: 928211246

Resumen

Esta revision esta realizada sobre las aplicaciones e intervenciones en linea destinadas a

cuidadoras informales de pacientes cronicos.

Objetivo: Investigar, analizar, y comparar el estado del arte de las aplicaciones e
intervenciones en linea para cuidadoras y conocer si las aplicaciones e intervencionesen

linea mejoran la calidad de vida y el apoyo social.

Metodologia: Se realizé busqueda en EBCOhost, como plataforma para bases de datos.
Las bases de datos utilizadas fueron: Dialnet, Pubmed (Medline), Cinhal, APA Psyclinfo.

Se utilizé la bola de nieve para la obtencion de algunos articulos.

Se combinaron las distintas palabras clave con los operadores booleanos. Para la
busqueda de aplicaciones en la web de descargas Google Play o App Store se utilizo la

palabra cuidador.

Resultados: De 197 documentosy aplicaciones encontradas se seleccionaron 10 articulos

y 4 paginas web entre los que se encuentran: revisiones sistematicas sobre la efectividad
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de estudios de intervenciones en linea, webs de salud y aplicaciones para cuidadoras
informales, estudios de ensayos controlados que evaltan el impacto de la intervencién
realizada, a corto y largo plazo, articulos de disefio de webs, tesis sobre intervenciones a
través de una web 2.0 y un articulo de prensa sobre aplicaciones para cuidadoras

existentes en el mercado.

Conclusiones: Una aplicacion para cuidadoras bien disefiada, permite utilidades que
aumentan la calidad de la asistenciay mejoran la calidad de vida de las cuidadorasy el

apoyo social.

Palabras Clave: Aplicaciones mdviles, intervenciones en linea, cuidadoras, calidad de

vida, apoyo social

Abstract

This review is conducted on online applications and interventions for informal caregivers

of chronically ill patients.

Objective: To investigate, analyze, and compare the state of the art of online applications
and interventions for caregivers and to know if online applications and interventions

improve quality of life and social support.

Methodology: A search was conducted in EBCOhost, as a platform for databases. The
databases used were: Dialnet, Pubmed (Medline), Cinhal, APA Psycinfo. Snowballing

was used to obtain some articles.

The different keywords were combined with the Boolean operators. The word caregiver

was used to search for apps in the Google Play or App Store download site.

Results: Out of 197 documents and apps found, 10 articlesand 4 websites were selected
among which are: systematic reviews on the effectiveness of studies of online
interventions, health websites and apps for informal caregivers, controlled trial studies
evaluating the impact of the intervention performed, shortand long term, articles on web
design, thesis on interventions through a web 2.0 and a press article on existing apps for

caregiversin the market.
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Conclusions: A well-designed caregiver software application enables utilities that

increase the quality of care and improve caregivers' quality of life and social support.

Keywords: Mobile application, internet-based intervention, caregivers, quality of life,
social support.
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Introduccion

Con el aumento de la esperanza de vida, la atencion sanitaria ha tenido que reconducir su
asistencia, prestando no solo cuidados a procesos agudos en la enfermedad sino también
a los cronicos, los cuales acompariaran al paciente durante su vida, son de progresion
lenta y genera un aumento de la frecuencia asistencial y mayor consumo de recursos 'y,
por lo tanto, mayor necesidad de inversién. A mayor edad del paciente mayor es el
numero de enfermedades crdnicas sufreny que son percibidas por los pacientes.

El paciente cronico suele ser una persona mayor fragil, es decir, suele presentar
dependencia para alguna de las actividades de la vida diaria, esta polimedicadoy cumple

con algun criterio de riesgo en el area fisica, funcional, mental o social.

Se han establecido estrategias parael abordaje de estos pacientes en funcién de su estado
de salud, entre ellas, la Piramide de Kaiser, que clasificalos pacientes segln su riesgo de
deteriorode la salud y en cuya cuspide se encuentra el Paciente Cronico Complejo (o de
alta complejidad), siendo este el que mas recursos consume. Estos pacientes son
abordados de forma multidisciplinar, donde la Enfermera Gestora de Casos (EGC) se
encuentra formando parte de este equipo para poder gestionar el caso y garantizar la

continuidad de cuidados, dentro de la actividad asistencial del paciente.

Dentro de los recursos que utiliza este tipo de pacientes, estan los de tipo comunitarioy
es ahi donde entra el papel de la cuidadora. Las cuidadoras pueden ser: formales (reciben
remuneracion por el trabajo realizado), o informales (suelen ser familiares, amigos,
vecinos y personas de la red social inmediata; que no reciben prestacion econémica por
la labor que hacen)(5). Normalmente su actividad no tiene limites de horario y en el caso
de aquellas, cuyos cényuges son los pacientes; se encargan de las tareas domésticas, los
cuidados del paciente...e incluso ir a trabajar, por lo que el nivel de estrés al que pueden
llegar es muy alto. Muchas de ellas dejan de trabajar porque les faltatiempo para elloy,
alalarga, un diagndstico de Riesgo de cansancio del cuidador, se convierte en Cansancio
del rol de cuidador (9) , como resultado de todos los problemas que estas personas suelen
padecer (efectos adversos en la salud, tanto fisicacomo psicologicay social); por lo que
realizar actividades que permitan la socializacion, formaciony comunicacion, mejora su
salud psicologicay por lo tanto su calidad de vida. Este ultimotérmino es definido por la

Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como “la percepcion que tiene la personasobre
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su lugar en el contexto cultural y en el sistema de valores en el que vive, teniendo en

cuenta sus objetivos, expectativas, inquietudes y normas”®.

Por otro lado, es importante mencionar el concepto de calidad de vida relacionadacon la
salud. Este, es un concepto subjetivo que lleva implicitos, tanto elementos internos de la
persona, como externos; ya que su interaccion, modificael estado de salud de la persona.
Dicho de otro modo, explica como la salud tiene influencia sobre las actitudes, las
conductas fisicas, emocionales, sociales y el comportamiento de las personas; de tal
manera que, a igual estado de salud, cada individuo percibe su nivel de calidad de vida y

actuara en mayor o menor grado para satisfacer sus actividades mas importantes®.

Este ultimo concepto tiene gran relevancia para este estudio, ya que a partir de su
definicion; se puede concluir que la calidad de vida relacionada con la salud influye
directamente sobre el cansancio del rol del cuidador y, por lo tanto, sobre las actividades
que este realice sobre la persona a la que cuida y las que realice para satisfacer sus
necesidades.

Como se ha mencionado anteriormente, la EGC, a través de la gestion de casos, trata de
garantizar la continuidad de cuidados abordando de forma multidisciplinar a los pacientes
de alta complejidad(6)(10) y por ende, a su familiay cuidador. Para poder gestionar los
cuidados y dar soporte y ayuda al paciente y su cuidador, lo primero que ha de hacer la
enfermera gestora es conocer a la familiay para ello realizar una valoracion familiar.
Modelos como el de Calgary permiten detectar posibles necesidades de saludy familiares
alteradas, para luego “promover conductas de salud que favorezcan el autocuidado bio-

psico-social de manera individual y familiar”(11).

Entre los cuidados que se prestan para poder promover conductas saludables, se
encuentran los talleres de cuidadoras realizados por las EGC. Estos estan destinados a
promover la socializacion, la prevencion de enfermedades y la promocién de salud,

trabajando desde una perspectiva bio-psico-social.

Con la llegada del COVID-19 (enfermedad del Coronavirus-19) y el posterior
confinamiento, aquellos talleres que se hacian de formapresencial, tuvieron que dejar de

hacerse.

Como alternativa, tras la observacién de sentimientos de abandono y soledad, se decidio

realizar talleres online através de distintas plataformas. Estos talleres fueron publicitados
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A través del email, WhatsApp o el Facebook de los centros de salud, donde se capto a las
cuidadoras para las sesiones que fueron planificadas (“Uso y tipo de mascarillas”,
“Enfermedades de inviernoy vacunas”, “Cuidados de la piel en pacientes con Alzheimer
y/o incontinencia”y “COVID 19 y vacunas”). Para ello, se reuni6 a las cuidadoras (en
una fase en la que se permitid la reunién) en un parque y se les explic6 qué aplicacion se
usaria y como debian bajarla en su mdvil, tablet u ordenador para poder acceder a las
reuniones. Durante el tiempo que duraron las reuniones se observo que de 30 cuidadoras
que solian venir a los talleres presenciales o incluso a los parques, a los talleres online
empezaron a acudir 15 y su namero fue mermando; sobre todo, cuando el servicio de
salud decidi6 que se cambiara la plataformaa través de la cual se realizaban los talleres.

Muchas de ellas tenian dificultad para bajar la aplicacion o entender su funcionamiento.

Asi surge la idea de un proyecto para desarrollar una APP para mejorar la calidad de vida

y el apoyo social de cuidadoras de pacientes crénicos de alta complejidad.

Objetivo:

Investigar, analizar,y comparar el estado del arte de las aplicaciones e intervenciones en
linea para cuidadoras y conocer si las aplicaciones e intervenciones en linea mejoran la

calidad de viday el apoyo social.

Metodologia

Como plataforma para buscar en bases de datos se utiliz6 EBCOhost. Las bases de datos
utilizadas fueron: Pubmed (Medline), Cinhal, APA Psycinfo

Se combinaron las distintas palabras clave con los operadores booleanos encontrando

diferentes articulos segun la combinacion.

Tabla 9: Estrategia de busqueda utilizada en las bases de datos.
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La estrategia de blsqueda utilizada en las bases de datos MEDLINE, CINHAL, APApsyc Info, TESEO

FRASE BUSQUEDA BASE DE DATOS
1 Internet based intervention AND Caregiver AND quality of life MEDLINE, CINHAL, APApsyc Info
2 Internet based intervention AND Caregiver AND social support MEDLINE, CINHAL, APApsyc Info
3 Mobile applications AND caregiver AND quality of life MEDLINE, CINHAL, APApsyc Info
4 Mobile applications AND caregiver AND social support MEDLINE, CINHAL, APApsyc Info
5 Calidad de vida AND cuidadoras TESEO

Criteriosde inclusion/ exclusion:

Los criterios de inclusidn para los estudios incluidos en la revision son los siguientes:
Deben ser articulos revisados por pares que sean metodoldgicamente solidos, publicados
entre enero de 2015 y diciembre de 2021, cuidadores informales mayores de edad.
Ademas, los estudios consultados debian haber sido escritos originalmente en uno de los
idiomas hablados por los miembros del equipo de investigacion (inglés, espafiol). Una
vez que se localizé un articulo relevante, se aplicé el procedimiento de bola de nieve a su

listade referencias para obtener mas literaturarelevante.

Para la eleccion de los articulos se realizaron los siguientes pasos:

Primero se analizaron los titulos de los articulos, seleccionando aquellos que estaban
relacionados o eran de mayor interés para el estudio, descartando aquellos que estaban
repetidos. Posteriormente se ley6 su resumen y se desecharon aquellos que no contenian
informacion de interés relacionada con el proyecto o no estaban relacionados con el tema
(aplicaciones e intervenciones online que aumenta el apoyo social y mejoran la calidad

de vida de las cuidadoras informales).

Algunos de los articulos utilizados para este trabajo no fueron encontrados en la busqueda
directa, sino que proceden de las bibliografias obtenidas en la mismay fueron buscados

y analizados por si pudieran ser relevantes para la investigacion.

Ademas, parte de la bibliografia utilizada para este estudio ha sido lectura gris e incluso

articulos de prensa, portales institucionales o paginas de aplicaciones.

Finalmente se seleccionaron un total de 10 articulosy 4 paginas webs de aplicaciones
que, en conjunto, sirvieron para comprobar el estado del arte de las aplicaciones para

cuidadoras.
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Resultados (del analisisy descripcidnde las aplicaciones investigadas)

De entre los diferentes estudios encontrados existen revisiones sistematicas sobre la
efectividad de estudios de intervencionesen linea, webs de salud y aplicaciones para
cuidadoras informales, estudios de ensayos controlados que evaltan el impacto de la
intervencionrealizada, a corto y largo plazo, articulos de disefio de webs, tesis sobre
intervenciones a traves de una web 2.0 y un articulo de prensa sobre aplicaciones para

cuidadoras existentes en el mercado.

Exposicion del Tema Analizado

El COVID-19 ha hecho que los servicios de salud sean mas conscientes de la necesidad
de integrar en el sistema aplicaciones de telemonitorizacion, de tal forma, que permitan
una atencion a distanciay el seguimiento de pardmetros clinicos de pacientes en remoto,
evitando desplazamientos innecesarios tanto a centros de Atencion Primaria (AP) como

de Atencidn Especializada (AE).

Asi, existen aplicaciones utilizadas por los distintos servicios de salud de monitorizacion
de pacientes con marcapasos, o0 telemonitorizacion de pacientes con enfermedad
pulmonar obstructiva crénica (EPOC) y trastornos respiratorios del suefio, que mejoran
la monitorizacion de este tipo de pacientes, sin necesidad que acudan a los servicios de
salud, evitando asi un posible contagio de la enfermedad(13), permitiendo ahorrar tiempo

y evitando traslados innecesarios(23).

Por otro lado, existen otras aplicaciones que no estan integradas en los servicios de salud
y no estan destinadas a la monitorizacidn de parametros de estos pacientes, sino que estan
destinadas al cuidado de las personas. Algunas las podemos encontrar como aplicaciones

para smartphone, tablety otras para ordenador (PC).

Estas APP intentan mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus cuidadoras, ya sea
aportando informacion, acceso aservicios o utilidades que pueden hacer su vida mas facil,

o aumentando la socializacion, la formaciony los contactos con el personal experto.
Anaélisis y descripcion de las aplicaciones mas significativasinvestigadas:
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AlarmaMedicina(14): esunaaplicacion en la que se puede registrar el tratamiento
del paciente, el estado de animo o constantes como la tension arterial, el peso y la
glucemia. Envia alarmas para recordar la toma de medicamentosy frases motivadoras
para aumentar la adherencia al tratamiento. Se puede utilizar el registro de salud para
luego ensefiarseloa su médico, ya que permite la impresion. Es gratuitay no requiere de

registro.

Safe365(15): es una aplicacion que geolocalizaal duefio del movil. Esté disefiada

paraque los cuidadoresy los servicios de emergencia puedan geolocalizar a los pacientes.

Yo te cuido (Alzheimer): es una aplicacion de la Asociacion de Familiares de
Enfermos de Alzhéimer de A Corufia(15). Permite al paciente conocer acerca de la
enfermedad de Alzheimer, realizar ejercicios fisicos y de estimulacion cognitiva.
Ademas, tiene un apartado para cuidadores de estos pacientes, donde reciben formacion

acerca de laenfermedad y los instruyen sobre cuidados a realizar a sus familiares.

Ser cuidadora(16): es unaaplicacion de la Cruz Roja dirigidaa cuidadores. En ella
se presta formacion y asesoramiento sobre el cuidado del familiar. Ademas, tiene una
parte dirigida al autocuidado. Como novedad entre otras aplicaciones, asesora sobre
aplicaciones que existen en funcidn de las necesidades del paciente. Tiene un teléfono de
contacto, mensajeria a través de WhatsApp y correo electrénico disponible al que las

cuidadoras pueden acceder para preguntar dudas o solucionar cuestiones.

Cuiper(17): aplicacion para localizar cuidadores, que se encuentren cerca del
paciente, para que acudaa cuidarlo cuando la cuidadora principal no esta cerca o no puede

acudir en su ayuda si hay algin imprevisto.

Stimulus - Brain Challenge(18): es una aplicacion para trabajar la estimulacion
cognitiva de pacientes. Esta aplicacion dispone de un equipo de investigadores adscritos
al departamento de Psicologia de la Universidad de Jaén. Dentro de su pagina web se
puede encontrar un apartado donde justificaque la aplicacion esta basada en la evidencia

cientifica.
Existen otras aplicaciones para cuidadoras, tales como:

El rincon del cuidador(19) es una aplicacion elaborada por la farmacéutica
Hartmann que trata de formary asesorar en cuidados hacia los pacientesy cuidados hacia

la cuidadora.
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Cuidadoras cronicos(20): es una aplicacion informatica que fue creada tras una
investigacion en Catalufa, financiada por el instituto Carlos Ill. Su misién es mejorar la
salud psicologica de las cuidadoras(21), a partir de este estudio se generd TIVA, una
aplicacion para movil, que ha probado su efectividad para promover la salud mental
positivay disminuir la carga de los cuidadores este afio(22). Es una aplicaciondirigida a
cuidadoras, donde reciben formacion, asesoramiento y soporte. Ademas, apoya la
socializacion de las cuidadoras a través de foros gestionados por una enfermera o
cuidadora experta donde pueden hablar con otras cuidadoras, enriquecerse con sus
experiencias y asesorarse sobre otras webs para cuidados en pacientes con patologias
determinadas. También disponen de un correo de dudas y preguntas a la cuidadora experta

y un enlace a la aplicacion de la cruz roja “ser cuidadora”.

Conclusiones

Dentro de las utilidades de estas aplicaciones se puede encontrar:

e Registro de constantes

e Registro de tratamientos.

e Alarmas recordatorias.

e Frases motivadoras.

e Geolocalizacidnde pacientes a través del movil y aviso a sus contactos o servicios
de urgencias.

e Geolocalizaciény contratacion de cuidadoras formales.

e Mensajeriaprivada.

e Foros.

e Contacto con personal experto via email, mensajeria privada o teléfono.

e Gamificacion (aprendizaje a través de juegos).

e Ejercicios cognitivos.

e Ejercicios de actividad fisica.
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e Recomendacion de otras aplicaciones.
e Informacidny aviso de talleresy actividades presenciales.

e Formacion online a través de post, videos y videoconferencias.

Existen aplicaciones que pueden hacer la mayoria de estas utilidades, si bien se echa en
falta, la funcién de poder poner en contacto a la cuidadora con el servicio de salud,

mejorando la comunicaciénentre la cuidadoray la EGC.

Se percibe la necesidad de realizar estudios de ensayos controlados que permitan evaluar

el impacto de la intervencidnrealizada, a corto y largo plazo(53).

Se debe estudiary trabajar sobre la necesidad de desarrollar aplicaciones que se integren
dentro de los servicios de salud que permitan ahorrar tiempo y evitar traslados

innecesarios (23)-

Las nuevas aplicaciones deben desarrollarse mediante el método cientifico, una fase de
analisis o diagndstico, una fase de disefio, una fase de desarrollo, una fase de
implementaciony otra fase de evaluaciony validacion (20), a fin de conseguir fiabilidad,
robustezay precision.

Un buen proyecto que guie los pasos para la consecucion del mismo, debe redundar en
una nueva APP del servicio de salud que satisfaga necesidades de las cuidadoras y de las
EGC, aumentando asi la calidad de la asistencia, el apoyo social y la calidad de vida de
las cuidadoras y disminuyendo los desplazamientos y las demoras innecesarias. Estudios
como el de Carridn Robles(24) justifican que una aplicacién informética puede mejorar

la calidad de vida de las cuidadoras.
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