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RESUMEN

TECUIDE. TELEMONITORIZACION DE CUIDADORES DE PACIENTES CON DEMENCIA

Dado el aumento creciente de las demencias y la necesidad de controlar a estos pacientes,
generalmente de edad elevada y con alta comorbilidad, junto con el auge de nuevas tecnologias,

hace que sea imperioso un cambio en el sistema de control de estos pacientes.

Ademads, hay que considerar que esta patologia lleva asociados trastornos de conducta, que
dificultan el poder realizar sus cuidados en domicilio y acarrean sobrecarga para el cuidador, que

debe asumir los cuidados por dependencia junto con el manejo de situaciones disruptivas.

Es importante que el cuidador esté formado en estos temas ya que su actuacién sera importante
a la hora de controlar trastornos de conducta que en gran parte de las veces no tienen

tratamiento farmacolégico.

Por ello disefiamos una herramienta telematica, TECUIDE, para control de pacientes con

demencia y apoyo y formacidn de cuidadores.

Se ha realizado un ensayo clinico aleatorizado, Unicentro, con dos grupos de
pacientes/cuidadores, un grupo control de 72 pacientes/cuidadores, que ha seguido los
controles habituales en consultas y otro telemético de 76 pacientes/cuidadores, que ha seguido
los controles a través de la plataforma Tecuide. Esta plataforma enviaba encuestas mensuales
que los cuidadores iban respondiendo, segln las respuestas recibian refuerzos positivos,
informacion y consejos. Por otra parte, las respuestas activaban alarmas que llegaban a través
de la plataforma a los miembros del equipo que la soportaban (medico, enfermera, psicéloga,
terapeuta ocupacional, fisioterapeuta y trabajadora social), que daban una respuesta rapida en

forma de correo, llamada telefénica, programacioén de visita...)
Tras un aino de seguimiento con la plataforma hemos obtenido en el grupo telematico:

- Mejorar la satisfaccion de los cuidadores con respecto al control que reciben los pacientes con

demencia.
- Mejorar la formacién de cuidadores

- Aumentar el ejercicio fisico diario y las terapias no farmacoldgicas de los pacientes con

demencia.
- Mejoria de la nutricién.
- Disminucién de los trastornos de conducta relacionados con la demencia

- Disminucion del consumo de farmacos, sobre todo neurolépticos y analgésicos.
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- Mejor utilizacién de recursos, con disminucidn de visitas en urgencias por temas relacionados

con la demencia, una disminucion de las visitas en consultas y de las visitas no utiles.
- Disminucién de la institucionalizacion

Consideramos que es una herramienta util tanto en el control de los pacientes con demencia

como en la formacidn y apoyo de cuidadores, de facil uso y aplicable en consultas.

TECUIDE. TELEMONITORING OF CAREGIVERS OF PATIENTS WITH DEMENTIA

Given the growing increase in dementia and the need to control these patients, who are
generally elderly and suffering from high comorbidity, together with the rise of new

technologies, a change in the control system for these patients is imperative.

In addition, it must be considered that this pathology is associated with behavioral disorders,
which make it difficult to carry out care at home and cause overload for the caregiver, who must

assume care due to dependency together with the management of disruptive situations.

The caregiver needs to be trained in these issues, since his/her actions will be important when
it comes to controlling behavioral disorders that, in most cases, do not have pharmacological

treatment.

For this reason, we designed a telematics tool, TECUIDE, both to control patients with dementia

and support and train caregivers.

A randomized clinical trial, Unicentro, has been carried out with two groups of
patients/caregivers, a control group of 72 patients/caregivers, who followed the usual controls
in consultations, and another telematic group of 76 patients/caregivers, who followed the
controls through the Tecuide platform. This platform sent monthly surveys that the caregivers
answered, and depending on the answers they received positive reinforcement, information and
advice. On the other hand, the answers triggered alarms that came through the platform to the
members of the team that supported it (doctor, nurse, psychologist, occupational therapist,
physiotherapist and social worker), who gave a quick response in the form of mail, phone call,

visit schedule...)
After a year of monitoring with the platform we have obtained in the telematics group:

- Improve the satisfaction of caregivers concerning the control received by patients with

dementia.
- Improve caregiver training
- Increase daily physical exercise and non-pharmacological therapies for patients with dementia.

- Improved nutrition.
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- Decrease in behavioral disorders related to dementia
- Decrease in the consumption of drugs, especially neuroleptics and analgesics.

- Better use of resources, with a decrease in visits to the emergency department for issues

related to dementia, a decrease in consultation visits and non-useful visits.
- Decrease in institutionalization

We believe that it is a useful tool both in the control of patients with dementia and in the training

and support of caregivers, easy to use and applicable in consultations.
issues related to dementia, a decrease in consultation visits and non-useful visits.
- Decrease in institutionalization

We believe that it is a useful tool both in the control of patients with dementia and in the training

and support of caregivers, easy to use and applicable in consultations.
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JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

La demencia es un sindrome clinico caracterizado por un deterioro persistente y adquirido de las
funciones cerebrales superiores, que altera actividad social, laboral y de ocio y conlleva

inevitablemente a una pérdida de la autonomia del enfermo, a la discapacidad y la dependencia.

Los casos de demencia se incrementan de forma exponencial con la edad, siendo previsible una
auténtica epidemia a nivel mundial en los préximos afios, se calcula en el 2050, 150 millones de

pacientes con demencia.

Es la enfermedad crénica que provoca mayor dependencia incidente. El diagnostico conlleva una
pérdida de la capacidad funcional del individuo que comenzara precozmente a depender de los

cuidados de otra persona.

Por otra parte, los sintomas psicoldgicos y conductuales de la demencia (SPCD) generan
situaciones disruptivas que causan sufrimiento en el paciente y en el cuidador, agravan el

deterioro cognitivo y funcional, y precipitan la institucionalizacién.

El cuidador, ya sea familiar o profesional, desempefia un papel fundamental tanto en la
prevenciéon como en la causa de muchos SPCD, la formacién es imprescindible para conseguir

una actitud que permita al cuidador recobrar confianza, seguridad y sensacién de control

En nuestro pais, el 70-80% de las personas con demencia permanecen en su domicilio, en la
mayoria de los casos asistidos por familiares que no reciben retribucién econémica por sus
servicios. Conforme avanza la demencia, estos cuidadores informales van adquiriendo creciente
protagonismo, llegando a convertirse, en la mayoria de los casos, en la pieza clave que garantiza

la provisidn, la continuidad y la coordinacién de los servicios sanitarios y sociales.

Al mismo tiempo hay un mayor interés social y un cambio en las prioridades sanitarias tras las
recomendaciones de la OMS de que los paises elaboren planes nacionales de actuacion en la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias (Organizacién Mundial de la Salud, 2017).El gran
protagonismo adquirido por los ancianos en la actividad de los sistemas de salud y los servicios
sociales con un cambio evidente en sus necesidades, implica que se debe dar un cambio en los
esquemas de funcionamiento de los sistemas de salud (Rodriguez Mafias, 2016), lo que apoya el
Informe mundial sobre envejecimiento y salud de la OMS, que da especial importancia por un
lado al cuidador tanto formal como el informal, a los que habra que entrenar y educar, y por otro
a la nueva tecnologia, que poco a poco va permitiendo la provisidon de ayudas, asi como el
seguimiento y la monitorizacion de los pacientes, facilitando que se mantengan en su entornoyy,

en consecuencia, retrasando o evitando su institucionalizacidn.

En el campo sanitario, la incorporacion de los TICs, supone un cambio importante, con multiples
posibilidades: la historia electrdnica, bases de datos, aplicaciones para diagndstico, control,

formacion...
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Necesitamos herramientas que nos permitan el acceso al sistema y la valoracion, de forma agil,
segura y eficiente. La cocreacion (creacion conjunta del modelo entre pacientes-cuidadores-
personal sanitario) es otra de las premisas para mejorar el sistema sanitario. Es necesario

implementar modelos asistenciales innovadores y demostrar su eficacia.

La telemedicina se define como una forma de practica médica a distancia que utiliza tecnologias
de la informaciéon y la comunicacion. Conecta diferentes redes con un paciente y uno o mas

profesionales de la salud y si es necesario otros profesionales que brindan atencién al paciente.

El control que siguen hasta ahora los pacientes con demencia, suelen ser visitas presenciales
cada 6 meses e incluso cada afo. Entre visita y visita pueden darse complicaciones (problemas
médicos, aparicion de trastornos de conducta, aumento de la dependencia...), que suelen
implicar visitas en servicios de urgencias e incluso ingresos hospitalarios, de forma que cuando

se vuelve a ver al paciente en la consulta, el problema suele estar resuelto.
Es necesario mejorar el control de estos pacientes y disminuir la ansiedad de estos cuidadores.

Para intentar mejorar todo esto, se ha creado un programa telematico TECUIDE que pretende
mejorar el control de los pacientes con demencia y al mismo tiempo formar al cuidador en
distintos aspectos de la enfermedad y ser un apoyo continuo, facilitando la comunicacion

paciente/cuidador con el sistema sanitario. Este estudio valora los resultados del programa.
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1- INTRODUCCION

11 ENVEJECIMIENTO

Los ancianos son protagonistas de manera creciente en la actividad de los sistemas de salud y de
servicios sociales, sus necesidades son totalmente distintas de las que planteaban hace mas de
medio siglo los pacientes a los que atendieron los sistemas de salud que se desarrollaron
entonces y, en consecuencia, estos sistemas, aun vigentes hoy dia con los mismos esquemas de
funcionamiento que tenian en su inicio, se debaten entre la ineficacia y la ineficiencia(Rodriguez
Mafias, 2016). Para conseguir volver a ser los instrumentos que contribuyan a mejorar la calidad
de vida de los ciudadanos, debieran ser capaces de reconocer sus debilidades y plantear las
reformas necesarias. Y en este empefio, el principal organismo sanitario internacional, la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), ha presentado el primer «Informe mundial sobre

envejecimiento y salud» (Organitzacido Mundial de la Salut., 2015).

En este documento destaca la aparicién del concepto de capacidad intrinseca y su relacidn con
el entorno para el desarrollo de la discapacidad, la matizacion del concepto de «ciclo de vida» al
centrar el documento en la segunda y tercera etapas de este ciclo y condicionando las
intervenciones preferentes al momento de dicho ciclo en que se encuentra el sujeto vy,
finalmente, la declaracion del fin de un modelo de atencidn sanitaria (el actual) y de la necesidad

de un nuevo modelo que parte de paradigmas diferentes y persigue objetivos distintos.

1.1.1.CAPACIDAD INTRINSECA

La capacidad intrinseca, entendida como el conjunto de las capacidades fisicas y mentales de un
individuo, esta marcada por una serie de condicionantes que abarcan desde la herencia genética
hasta las caracteristicas de salud del individuo (comportamientos y habilidades saludables,
cambios fisioldgicos del envejecimiento, factores de riesgo, enfermedades y lesiones, cambios
homeostaticos, sindromes geriatricos) y ciertas caracteristicas personales que incluyen desde el
sexo y la raza hasta aquellas que son el reflejo de normas sociales,. Esta capacidad intrinseca
dota al sujeto de unas habilidades funcionales que le debieran permitir afrontar los retos que el
entorno genera. Cuando ello no es posible, aparece la discapacidad que, en consecuencia, no es
sino el resultado final de una relaciéon dialéctica sujeto-entorno. Relacién que puede modificarse,
a mejor y a peor, modificando cualquiera de los dos polos del binomio. Cuanta mayor distancia
haya entre nuestra capacidad intrinseca y los retos del entorno, mayor serd nuestra reserva
funcional para hacer frente a los crecientes desafios de ese entorno y, en consecuencia, mayor
serd nuestra «resiliencia». Esta conceptualizacién, que tampoco es nueva pero que se formula
clara y explicitamente en el documento, no deja de ser sino el marco conceptual en el que opera

la Geriatria, en confrontacion con otras disciplinas médicas que solo consideran los aspectos
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puramente biolégicos, obviando o minusvalorando los otros componentes. Y es por eso que los
equipos de geriatria no solo trabajamos sobre la capacidad intrinseca, sino también sobre el
entorno, y por ello necesitan no solo de médicos o enfermeras, sino de otros trabajadores de la

salud, desde fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, trabajadores sociales, psicélogos....

1.1.2. EL CICLO VITAL
El informe de la OMS separa 3 etapas en la vida.

La primera de ellas se caracteriza por la existencia de una capacidad intrinseca elevada y estable,
debiéndose centrarse los esfuerzos durante esta etapa en la prevencién de la enfermedad

crénica y en su deteccidn y abordaje precoz a fin de evitar sus consecuencias a largo plazo.

La segunda etapa se caracteriza por el inicio del declinar de la capacidad y el objetivo de los
sistemas de atencion deben enfocarse en consecuencia a la reversion o el enlentecimiento de
dicho declinar. Seria este un periodo en que la Geriatria desempeiia ya un papel activo,
detectando a los sujetos cercanos a la discapacidad (los fragiles) y actuando sobre ellos. En este

periodo hay que comenzar también a hacer modificaciones en el entorno.

Finalmente, en el tercer periodo ya existe discapacidad y los esfuerzos deben abarcar tanto el
manejo de las enfermedades y condiciones crénicas, como la provisién de cuidados a largo plazo

y las modificaciones del entorno.

1.1.3 NECESIDAD DE UN NUEVO MODELO DE ATENCION SANITARIA

El informe dedica un capitulo entero a los modelos de atencidn sanitaria y otro a la provisién de
cuidados a largo plazo, tras analizar las causas del fracaso de los actuales sistemas de provision
de cuidados. Propone como superar estos problemas y como transformar radical, aunque
paulatinamente, estos sistemas. A tal fin, debiera sustituirse el foco sobre la enfermedad por el
foco sobre la capacidad intrinseca (y, por tanto, sobre la funcién), fomentar la gestién de casos
centrados en el paciente, no ver el envejecimiento como una enfermedad, sino como otra parte
mas del ciclo vital, y la provisién de cuidados integral, coordinada y continuada a través de los
diferentes escenarios de la atencidn y adaptados en cada caso a las necesidades tanto objetivas
como las percibidas por los propios ancianos, haciendo al paciente un agente activo de su propio
proceso de cuidado. Y todo ello con la consiguiente formacidn del personal sanitario en aspectos
tan relevantes, como la valoracidn de la funcién, la cognicion, la vista, el oido o la nutricién, el

modelo de convivencia o la accesibilidad a los recursos.

Muy conectado con los sistemas sanitarios, e incluso como parte de ellos, el documento realza

el papel de la provisién de cuidados a largo plazo («long-term care»), que va mucho mas alla de
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la institucionalizacion. De hecho, gran parte de estos cuidados debieran proveerse en el domicilio
del paciente si, de acuerdo con la concepciéon ampliada del término que propone el informe y
gue va mas alla de la provision de cuidados a personas que ya son dependientes para actividades
basicas de la vida diaria, se incluyen también a aquellas que mantienen niveles aceptables de

funcionamiento pero que precisan ayudas y cuidados.

Es en este apartado donde el documento hace una especial referencia a dos agentes de extrema
importancia: uno, tradicional, el cuidador tanto formal como el informal, a los que habrd que
entrenar y educar, y otro mds innovador, la tecnologia, que poco a poco va permitiendo no solo
la provision de ayudas, e incluso la sustitucién en la realizacién de las mismas, sino también el
seguimiento y la monitorizacion de los pacientes, facilitando que se mantengan en su entorno y,

en consecuencia, retrasando o evitando su institucionalizacién.

1.2 DEMENCIA
1.2.1 INTRODUCCION

La demencia es un sindrome clinico caracterizado por un deterioro persistente y adquirido de las
funciones cerebrales superiores (memoria, lenguaje, orientacidn, calculo o percepcién espacial,
entre otras), que altera la actividad social, laboral y de ocio y conlleva una pérdida de la

autonomia del enfermo,

Es destacable que las referencias a la demencia en la literatura médica han aumentado de 3 en
1935y 25 en 1950 a mas de 90.000 en 2007 y 170.000 a comienzos de 2017 (Villarejo Galende
et al.,, 2021). Al mismo tiempo hay un mayor interés social y un cambio en las prioridades
sanitarias tras las recomendaciones de la OMS de que los paises elaboren planes nacionales de
actuacioén en la enfermedad de Alzheimer y otras demencias (Organizacion Mundial de la Salud,
2017)

Los casos de demencia se incrementan de forma exponencial con la edad, siendo previsible una
auténtica epidemia a nivel mundial en los préximos afios debido al envejecimiento progresivo
de la poblacidn. Las estadisticas muestran que la demencia constituye la principal causa de
discapacidad y dependencia en el anciano, y conlleva una morbimortalidad muy importante, lo
gue supone un coste econdmico, social y sanitario de primera magnitud, que principalmente

recae en los familiares.
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1.2.2 EPIDEMIOLOGIA

1.2.21 INCIDENCIA

Las estimaciones de incidencia de demencia varian en los distintos estudios, dependiendo de Ia

poblacién de estudio, de la edad y del género, mostrando una clara tendencia al aumento con la

edad y con el género femenino.

Ambito de estudio Incidencia
(por 1000 hab/afio)
(Lépez-Pousa, Vilalta-Franch, | Poblacidn rural >75 afios en 23,2
Llinas-Regla, Garre-Olmo, & | Gerona
Roman, 2004)
(Bermejo-Pareja, Benito- | Poblacion >65 afios en 3 10,6
Ledn, Vega, Medrano, & | regiones centrales de Espafia
Roman, 2008)
(Lobo et al., 2011) Poblacién urbana >55afios en 8,6
Zaragoza
(Ruitenberg, Ott, Van | Poblacién >55 afios en 9,8
Swieten, Hofman, & Breteler, | Rotterdam
2001)
(Matsui et al., 2009) Poblacion >65 afios en Japdn 32,3
(Niu, Alvarez-Alvarez, | Metaanalisis de estudios Varones 7,02
Guillén-Grima, & Aguinaga- | europeos Mujeres 13,25
Ontoso, 2017) 65-74 afios 3,43
75-84 afnos 13,78
>85 afios 35,74

Tabla 1. Incidencia de demencia en diferentes estudios epidemioldgicos

Algunos estudios epidemioldgicos han evaluado la incidencia a lo largo del tiempo, observando,

aunque no todos, una modesta disminucidon que podria deberse a una mejora en los ultimos

afios de las condiciones de salud, la dieta, el nivel educativo, el control de factores de riesgo

vascular, a pesar de lo que se espera que el nimero global de casos probablemente aumente

por el incremento de la esperanza de vida en la mayoria de los paises.

1.2.2.2 PREVALENCIA

Los estudios de prevalencia son mas numerosos en todo el mundo y revelan una tendencia al

aumento con la edad.

Edad Prevalencia (%) Genero Prevalencia (%)
65-74 anos 0,97 Hombres 3,31

75-84 ainos 7,66 Mujeres 7,13

>85 afios 22,53

Tabla 2. Metaanalisis de prevalencia de demencia de Niu et al. (Niu et al., 2017)
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En Espafia los diversos estudios encuentran valores de prevalencia global que oscilan entre el
4,3% (Sicras et al., 2005) y el 17,2% (Martinez-lage, 1995)

La edad es el principal determinante de la prevalencia de demencia, con cifras que aumentan
desde el 1,5-25 para el grupo de edad entre los 65 y os 69 afos, hasta el 31-545 en las personas

mayores de 90 aios (Villarejo Galende et al., 2021).

Los datos mas recientes indican que, para 2050, la prevalencia de la demencia se duplicard en

Europay se triplicara en todo el mundo (Scheltens et al., 2021)

En cuanto a las etiologias, la Enfermedad de Alzheimer es la causa de demencia mas frecuente
(entre el 60-80%), seguida de la demencia asociada a enfermedad vascular, ya sea por
enfermedad mixta, o por demencia vascular pura (entre el 20 y el 30% del total). Y con menor
frecuencia tendriamos otras enfermedades neurodegenerativas, como la demencia por cuerpos

de Lewy, la demencia fronto-temporal o la demencia asociada a enfermedad de Parkinson.

1.2.2.3 PREVISION DE FUTURO

Con el rapido crecimiento de la poblacién anciana mundial, el nimero de enfermos de Alzheimer
también muestra una tendencia creciente afio tras afio. En Espaia, segun el Instituto Nacional
de Estadistica (INE) en 2004 el nimero de personas afectadas por demencia era de 431.000; si
las previsiones de crecimiento son correctas se calcula que la cifra alcanzaria casi el millén de

enfermos en el 2050.

En el afio 2006, el nimero de pacientes con EA en todo el mundo era 26,6 millones y las
predicciones apuntan que en 2050 el nimero de enfermos llegara a 106,8 millones, de los cuales
16,51 millones seran europeos. Estudios mas recientes han confirmado esta tendencia creciente
en pacientes con demencia, previendo un aumento del 87% en la regidén europea en el periodo
2010-2050 (Prince et al., 2013)

La OMS ya ha avisado de las posibles consecuencias de este hecho e incita a los gobiernos a

tomar medidas que reduzcan el impacto sociosanitario de esta enfermedad.

1.2.3 MORBIMORTALIDAD
1231 MORBILIDAD

En la demencia es frecuente que el nimero de comorbilidades sea mayor que en el resto de la

poblacién.
=  Comorbilidad

Alta prevalencia de factores de riesgo vascular (hipertensidn arterial en el 20,7% de los

pacientes, diabetes mellitus en el 7,1%).
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= Asociacidn a sindromes geriatricos

Hay una fuerte asociacién con otros sindromes geriatricos, como son las caidas (17,7%),
la desnutricidn, los déficits sensoriales y las consecuencias de la inmovilidad en estadios
avanzados (ulceras por presion, deshidratacion, broncoaspiraciones, neumonias, infecciones del

tracto urinario).
=  Trastornos de conducta

Los sintomas psicoldgicos y conductuales de la demencia (SPCD) generan sufrimiento en
el paciente y en el cuidador, agravan el deterioro cognitivo y funcional, y precipitan la

institucionalizacion. Frente a las manifestaciones cognitivas y funcionales

de la demencia, determinadas por el sustrato biolégico y en gran medida predecibles, los SPCD
pueden aparecer practicamente en cualquier momento de la enfermedad, (Brodatyi et al., 2015)
con un patrén de agrupacién muy variable. Esta variabilidad es fruto de la importante influencia
de factores psicoldgicos y ambientales susceptibles de modificaciéon (Fig. 1), que ofrece una

oportunidad para el tratamiento.

FACTORES SOCIALES ~ ~ FACTORES PSICOLOGICOS
o N

/ SPCD
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,.-"
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FACTORES BIOLOGICOS

Figura 1. Modelo biopsicosocial para explicar las distintas manifestaciones clinicas de la

demencia. (Olazaran-Rodriguez et al., 2012)

La conferencia de consenso convocada por la Asociacion Internacional de Psicogeriatria en 1996
acufié el término ‘behavioral and psychological symptoms of dementia’ (SPCD en castellano)
para aludir a un conjunto de sintomas y signos, previamente denominados de forma diversa (por
ejemplo, sintomas psiquiatricos, complicaciones conductuales, problemas de conducta) que

pueden aparecer en las personas con demencia. El nuevo término implicaba dos clases de
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sintomas: los sintomas psicolégicos, mas complejos y elaborados desde el punto de vista mental,
obtenidos a través de la entrevista con el paciente y sus cuidadores (por ejemplo, depresidn,
ansiedad, psicosis); y los ‘sintomas’ (en realidad signos) conductuales, mas basicos, obtenidos
mediante la observacidon directa del paciente (por ejemplo, agresividad, hiperactividad motora,
desinhibicion).

Hoy en dia, los SPCD constituyen un terreno abierto y multidisciplinar, de potencial interés

incluso en las fases prodromicas e imprescindible en el manejo clinico de las demencias.

Los SPCD son altamente prevalentes, aunque se trata de un problema en parte evitable, debido
a la falta de conocimiento acerca de los factores que los generan y a la ausencia de una
aproximacion sistematica que impregne el dmbito médico, familiar, social e institucional (centros

de dia y residencias).

El modelo de las necesidades no cubiertas distingue entre las necesidades bioldgicas
(alimentacién, adecuada temperatura, iluminacidn, actividad fisica, etc.), psicoldgicas
(seguridad, empatia, refuerzo afectivo, presencia de otros, etc.) y sociales (compaiiia, valoracion,
respeto, etc.). En un reciente estudio, el nimero de necesidades no cubiertas fue el principal
factor asociado a SPCD. Las necesidades mas frecuentemente detectadas fueron la realizacién

de actividades, la compaifiia y la ayuda con el distrés psicolégico (Miranda-Castillo et al., 2010)

El cuidador, ya sea familiar o profesional, desempena un papel fundamental tanto en la
prevencién como en la causa de muchos SPCD. La mayoria de los estudios de SPCD y cuidadores

se centran en los efectos de estos sobre el cuidador.

El manejo inicial de los SPCD ha de basarse en la comprensién del proceso biolégico que produce
la demencia, la asuncién de la perspectiva personal del paciente, la busqueda y modificacién de
posibles factores desencadenantes (procesos médicos intercurrentes, necesidades no cubiertas,
factores ambientales, etc.) y una actitud que permita recobrar la confianza y la sensacion de
control. Debe explicarse al cuidador el origen de los SPCD y advertir de que su eliminacion
completa no siempre es posible, por lo que, en ocasiones, deberemos contentarnos con una
reduccion de la frecuencia e intensidad de sintomas, dando prioridad al bienestar del paciente.
La satisfaccion de las necesidades basicas, el control de los procesos médicos intercurrentes, la
progresiva adaptacion del entorno, el uso de farmacos especificos para la demencia, la formacion
del cuidador, y el asesoramiento y apoyo continuo al paciente y al cuidador son las herramientas
mas poderosas para evitar la aparicién de los SPCD. El diagndstico de los SCPD se realiza
mediante la observacién y la entrevista, y, para el tratamiento, es util identificar el posible
sintoma primario o el mas desestabilizador, que debera comprenderse desde el contexto de la
persona y de la enfermedad. La primera aproximacién al tratamiento de los SPCD incidentes ha
de ser, por tanto, no farmacoldgica. En casos de importante peligro o sufrimiento, se
consideraran los farmacos idealmente dentro de un plan de cuidados disefiado, implementado
y evaluado por un equipo multidisciplinar. En la vida real, el manejo de los SPCD dependerd en

muchas ocasiones de la capacidad y voluntad del cuidador y de la institucién para colaborar en
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medidas ambientales, organizativas y de manejo no farmacoldgico. Las medidas ambientales
suelen ser las mas faciles de implantar. A mayor capacidad y compromiso del cuidador y de la
organizacién, la utilizacion de medidas ambientales, la implantacion de programas de
estimulacién y el empleo de terapias no farmacolégicas serd mayor, lo que redundard en un

menor uso de farmacos y evitard complicaciones no deseadas.
= Yatrogenia

Otro punto a destacar son los efectos secundarios de la medicacion, siendo frecuente la
polifarmacia (Castro-Rodriguez J,0rozco-Hernandez JP, 2016) (Frutos Bernal, Martin Corral, &
Galindo Villardén, 2011) y siendo frecuente el uso de farmacos desaconsejados en ancianos
(ansioliticos, neurolépticos) pero imprescindibles en muchos casos para el manejo

conductual.(Olazaran-Rodriguez et al., 2012).
= |ngresos hospitalarios

Y por ultimo el aumento de ingresos hospitalarios en este grupo de pacientes (hasta 3,6
veces mayor) habitualmente debido a complicaciones infecciosas en estadios avanzados (Albert
et al., 1999) , con estancias mas prolongadas y elevada mortalidad. Un estudio realizado en
residencias de Nueva York concluye en que la mejora en la comunicacién entre el personal
sanitario y el acceso adecuado al historial médico de los pacientes podria disminuir el nimero

de hospitalizaciones (Young, Barhydt, Broderick, Colello, & Hannan, 2010) .

1.2.3.2 MORTALIDAD

Se estima que la Enfermedad de Alzheimer es responsable de un 4,9% de las muertes en mayores
de 65 aios, riesgo que aumenta considerablemente con la edad, alcanzando un 30% en varones

mayores de 85 afios y un 50% en mujeres de la misma edad (Dewey & Saz, 2001) .

Para la Enfermedad de Alzheimer la mediana de supervivencia en estudios poblacionales es de
3,1a5,9 aios, siendo menor cuanto mas precoz sea su comienzo, peor sea la situacidn cognitiva
y funcional o exista comorbilidad. Para la demencia vascular la mediana de supervivencia varia

entre los 2,5y los 3,9 afios(Villarejo Galende et al., 2021)

Segun los datos de mortalidad de INE del afio 2015 (revisado por Villarejo) la demencia aparece
como la cuarta enfermedad con mas fallecimientos (20.442), mientras que la Enfermedad de
Alzheimer se sitla como la séptima causa de muerte, con 15.578 muertes. Si se sumaran ambas
causas se situarian como la primera causa de muerte, por delante de las enfermedades

isquémicas de corazén.(Villarejo Galende et al., 2021).

Esto puede que no refleje la realidad, un estudio realizado en Espaiia (Villarejo et al., 2011) en

paciente con demencia, demuestra que dicho diagnostico solo figuraba en el 20% de sus
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certificados de defuncién, lo que constituye un problema para la salud publica y las autoridades

sanitarias que deben encargarse de priorizar recursos

1.2.4 DISCAPACIDAD Y DEPENDENCIA
1.2.41 DEMENCIA 'Y DISCAPACIDAD

La demencia conlleva por definicidn el deterioro funcional en la persona. En el informe Olivenza
(Jimenez Lara, Antonio y Huete Garcia, 2017), segun la “Encuesta de discapacidad, autonomia
personal y situaciones de dependencia“ las demencias ocupan el tercer lugar, tras las
discapacidades por causas osteoarticulares y organicas. La prevalencia total de dependencia en
Espafia es de 64,30 / 1000 habitantes. La discapacidad por demencia en mujeres es de
20,94/1000 habitantes y en hombres de 16,46/ 1000 habitantes

1242 DEMENCIA'Y DEPENDENCIA

La demencia es la enfermedad crénica que provoca mayor dependencia incidente. Dado que el
diagnostico conlleva necesariamente una pérdida de la capacidad funcional del individuo,
comenzard precozmente a depender de los cuidados de otra persona. Por tanto la demencia es
un claro exponente de enfermedad sociosanitaria, en el que estan incluidos, no solo el enfermo
y el entorno cuidador/familia, sino también las instituciones sanitarias y sociales, publicas y
privadas, implicadas en el proceso de la atencién a la persona con demencia (Villarejo Galende
et al., 2021)

La discapacidad y la resultante dependencia constituyen asi un elemento fundamental en el
correcto disefio de estrategias de atencion integral a la demencia, dentro del marco actual de la

ley de dependencia

1.2.5 IMPACTO ECONOMICO EN LAS DEMENCIAS
1.2.5.1 PARTIDAS DEL GASTO ECONOMICO
El gasto econdmico que ocasiona la demencia puede dividirse en 2 grandes partidas:

Costes econdmicos directos: son los gastos cuantificables que se derivan directamente del
cuidado del paciente; se dividen en gasto directo sanitario (farmacéutico, utilizacion de recursos
sanitarios) y el gasto directo no sanitario derivado de la atencién domiciliaria, la

institucionalizacion y de aspectos técnicos como la remodelacion de viviendas, trasporte...
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Costes econdmicos indirectos: son los que corresponden a servicios no reembolsados, como el
tiempo dedicado al cuidado del paciente por parte de su entorno familiar, la pérdida de
productividad tanto del paciente como de sus cuidadores o los gastos sanitarios derivados de la

carga del cuidador.

1.2.5.2. VARIABLES QUE INFLUYEN EN EL COSTE DE LA DEMENCIA

El gasto varia en funcién de la progresién de la enfermedad; en fases tempranas el gasto indirecto
supera al gasto directo, de forma que alrededor del 70% de los gastos derivan del cuidado

informal. En fases avanzadas predomina el gasto directo derivado de la institucionalizacién

Los factores que influyen en el gasto son la gravedad de la demencia, el grado de dependencia
en las actividades de la vida diaria, la comorbilidad asociada y el factor que influye en mayor
medida tanto en los gastos directos como indirectos son los trastornos de conducta. Otros
factores serian el nivel de estudios del cuidador, el vinculo que mantiene con el paciente y el

medio en el que se encuentra (rural o urbano)

1.2.5.3. COSTE DE LA DEMENCIA TIPO ALZHEIMER EN ESPANA
Costes directos e indirectos

Desde el punto de vista global el 80% de estos enfermos es cuidado por su familia. Estas familias

asumen el 88% del coste total de los gastos (Coduras et al., 2010)

Los costes directos aumentan a lo largo de la enfermedad, siendo un 345 mayor que los
derivados de una poblacién similar sin demencia, dado que tienen mas visita a Urgencias,
estancias hospitalarias mas frecuentes y largas, y precisan mds cuidados médicos en domicilio.
El coste de farmacos especificos para la demencia es moderado. La principal partida del gasto
directo corresponde en las fases avanzadas a la institucionalizacidn, uso de centros de Dia, y a la

necesidad de cuidadores profesionales remunerados.

Los costes indirectos en los pacientes con demencia avanzada pueden triplicar los gastos que
generan los casos mas leves. Entre los gastos indirectos los derivados del cuidado informal
suponen de media el 525 del gasto total. El gasto del cuidador informal disminuye con la
gravedad, al tiempo que aumenta el que corresponde a los gastos del cuidado remunerado y

formal (Takizawa, Thompson, Van Walsem, Faure, & Maier, 2014)

1.2.6. SITUACION DE LA ATENCION A LA DEMENCIA EN ESPANA

La atencién del paciente con demencia es compleja, multidisciplinar y requiere del apoyo de 3

pilares fundamentales: la familia, el médico y los servicios sociales.

34



A nivel médico, los sintomas cognitivos, se han convertido en una de las causas mas frecuentes
de consulta en servicios de neurologia y geriatria. Seria necesario aumentar el numero de
consultas especificas de demencias para la correcta evaluacidén de estos pacientes. Igualmente
es necesario desarrollar programas de prevencién, como la promocién del ejercicio fisico, la

dieta adecuada, la prevencidn de factores de riesgo vascular.

El apoyo de los servicios sociales es fundamental para la atencidn al paciente con demencia. En
Espafia los recursos usados en la asistencia de personas con demencia son los que marca la Ley
de dependencia (BOE 39/2006. Sect.num.299): prevencién de la dependencia y promocion de la
autonomia personal, teleasistencia, ayudas a domicilio, centros de dia/noche, atencion
residencial. Ademas, se incluyen las prestaciones vinculadas a servicios y la prestacion
econdmica de asistencia personal. La solicitud de estas ayudas estd condicionada desde 2006

por el reconocimiento de las situaciones de dependencia del enfermo.

En una revision de las estadisticas publicadas por el IMSERSO, realizada por Villarejo et al
(Villarejo Galende et al., 2021)encuentra que se habian presentado 1.625.864 solicitudes, de las
cuales se habian resuelto 1.518.289 (93,38%), de los cuales el 26,16% (397.123 casos), se
encontraban en grado | de dependencia, 29,98% (455.219 casos) en grado 11y 23,92% (363.228
casos) en grado lll. En total 1.215.570 de las resoluciones tenian derecho a prestacion, es decir
el 80,06% del total de los dictamenes. De todas ellas solo el 71,8% (873.706 casos) estaban

recibiendo las prestaciones.

1.3. CUIDADOR INFORMAL
1.3.1 PROCESO DE CUIDADO
1.3.1.1. CUIDADOR PRINCIPAL

En nuestro pais, el 70-80% de las personas con demencia permanecen en su domicilio, en la
mayoria de los casos asistidos por familiares que no reciben retribucién econémica por sus
servicios. Conforme avanza la demencia, estos cuidadores informales van adquiriendo creciente
protagonismo, llegando a convertirse, en la mayoria de los casos, en la pieza clave que garantiza

la provisidn, la continuidad y la coordinacién de los servicios sanitarios y sociales.

Los cuidados del paciente con demencia ademas de recaer principalmente en la familia,
normalmente es uno de sus miembros sobre el que recae el mayor peso de esta atencion, figura
a la que se denomina cuidador principal. En comparacidn con otros tipos de patologias que
generan dependencia, el cuidado informal en las demencias es una de las situaciones que mas

estrés genera en el cuidador.

Con frecuencia, el entorno del paciente no conoce la enfermedad y no entiende la evolucion,

dificultando un correcto manejo de los diferentes casos. El diferente grado de conocimiento de
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los problemas por parte de los cuidadores es lo que justifica, en ocasiones, la variabilidad en la

evolucion de los pacientes.

1.3.1.2 EVALUACION DEL IMPACTO DEL CUIDADO

La evaluacién del impacto del cuidado en el familiar se ha realizado a través de diferentes
medidas como la calidad de vida, el estado de salud, la repercusidn econdmica, social o

emocional.

Se calcula que el paciente con Enfermedad de Alzheimer precisa de unas 70 horas de cuidados a
la semana, donde se incluyen la atencidon de sus necesidades basicas, el control de la medicaciodn,

los cuidados sanitarios y el manejo de sintomas y situaciones disruptivas.

El proceso de cuidado es muy complejo, se caracteriza por cambios continuos que ocurren a
medida que varia el estado cognitivo, conductual y/o funcional del paciente. Es este deterioro
progresivo, lo que dificulta que el cuidador pueda mantener la sensaciéon de control sobre la
situacion. Lo aprendido en una fase previa de la enfermedad puede no servir para el siguiente

momento evolutivo de la misma.

El cuidado de un familiar dependiente y con demencia, provoca importantes consecuencias para
la salud psicolégica y fisica de cuidadores (Garre et al., 2000) (Pinquart & Sorensen, 2003)
(Vitaliano, Zhang, & Scanlan, 2003) (Oldenkamp, Hagedoorn, Stolk, Smidt, & Wittek, 2017),
ademads de afectar a las relaciones familiares y sociales de los cuidadores y a su situacidn
econdémico-laboral (Losada Baltar, Montorio Cerrato, Izal Fernandez de Trocdéniz, & Marquez
Gonzalez, 2005) (Oliva-Moreno, Trapero-Bertran, Pefia-Longobardo, & del Pozo-Rubio, 2017).
Se calcula que un 50% de los costes totales asociados a las demencias recaen sobre los
cuidadores informales. Entre los costes ocultos asociados a los cuidados informales, se incluyen
las consecuencias sobre la salud fisica y mental (aumento de ansiedad, depresion y estrés), la

reduccion de oferta de trabajo y deterioro de la economia del hogar.

Afortunadamente no todas las situaciones asociadas al cuidado son negativas, cada vez son mas
los trabajos que se centran en los aspectos positivos del cuidado (Lopez, Lépez-Arrieta, & Crespo,
2005)

1.3.2 TIPOS DE CUIDADORES

La literatura describe distintos tipos de cuidadores (Davis et al., 2014) , lo que implica que el
abordaje deberia ser diferente en cada uno de ellos. De acuerdo con los planteamientos del
modelo de estrés y afrontamiento del cuidado (Knight, Silverstein, McCallum, & Fox, 2000)
existen diferentes caracteristicas que pueden ayudar a que el cuidado provoque menos
consecuencias negativas, como el apoyo social, familiar o profesional del que dispongan,

disponer de estrategias de afrontamiento adecuadas y pensar de una forma adaptativa acerca
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del cuidado. Un estudio de Davis et al (Davis et al., 2014) identifica tres tipos de cuidadores,
unos aplican habilidades preexistentes para manejar los problemas domiciliarios, otros no tenian
estrategias para gestionar los problemas y los terceros tramitaban y coordinaban las ayudas
disponibles; también comentan que estos tres tipos de cuidadores podian ser un mismo
cuidador en las distintas fases evolutivas de la enfermedad de la persona a la que cuidan. Otro
estudio también identifica distintos tipos de cuidadores segin predomine la carga, la culpa y
frustracidn/verglienza, que se beneficiarian de diferentes tipos de intervenciones especificas
(Springate & Tremont, 2014)

1.3.3 SOBRECARGA

La medicion de la sobrecarga es importante ademas de para conocer el estado global del
cuidador, para estudiar la eficacia de las intervenciones realizadas. Un estudio de Martin-
Carrasco et al (Martin-Carrasco, Dominguez—Panchén, Mufioz-Hermoso, Gonzalez-Fraile, &
Ballesteros-Rodriguez, 2013) realiza una revisién de instrumentos de medicién de la sobrecarga

en los cuidadores informales de pacientes con demencia.

El concepto de sobrecarga se inicia con los trabajos de Zarit (Zarit, Reever, & Bach-Peterson,
1980) que elabord una de las primeras y mas utilizadas escalas, examinando la sobrecarga

asociada al deterioro funcional y cognitivo del paciente.

George y Gwyter (George & Gwyther, 1986) describen la sobrecarga como el conjunto de
problemas fisicos, emocionales, sociales y econdmicos que pueden ser experimentados por una
persona que realiza las tareas del cuidado. El siguiente paso diferencia dos dimensiones, la
objetiva (repercusiones concretas sobre la vida del cuidador, como el tiempo de cuidado, tareas
realizadas, impacto laboral, coste econémico, limitaciones en la vida social y conflictos de rol) y

subjetiva (experiencia en el cuidado como culpa, tension, preocupacion)

Poulshock y Deimling (Poulshock & Deimling, 1984) propusieron un enfoque multidimensional
de la sobrecarga, sefialando que el impacto que la demencia tiene sobre la vida del cuidador es

una experiencia subjetiva, pero modulada por las condiciones del cuidado.

Por ultimo, otra corriente del andlisis de sobrecarga lo relaciona sobre todo al malestar
experimentado por el cuidador ante los problemas del paciente y su deterioro. Segun el modelo
de Pearlin (Pearlin, Mullan, Semple, & Skaff, 1990), el cuidador se enfrenta a dos tipos de
estresores, los primarios que hacen referencia a las exigencias objetivas de la tarea del cuidado
relacionadas con el deterioro fisico ,cognitivo y conductual y los subjetivos segun la valoraciéon
que realiza el cuidador que puede generar carga, pérdida, ruptura de la relacidn y se manifiesta
en forma de conflictos familiares, laborales, econdmicos y psiquicos ( pérdida de autoestima,

indefensidn aprendida..).
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1.3.4 CALIDAD DE VIDA

Se han desarrollado distintos programas con el objetivo principal de ayudar a reducir los niveles
de estrés y sobrecarga producidos por el cuidado. Estos programas han utilizado diferentes
formatos para dotar a los cuidadores de conocimientos, estrategias y habilidades que les ayuden
a sobrellevar el proceso del cuidado, asi como proporcionar oportunidades de intercambio de
apoyo emocional y proveerles de informacidon de interés (Yanguas Lezaun, 2007) (Grandi,
Burguefio, & Irurtia, 2018) (Pihet & Kipfer, 2018) (Jutten, Mark, & Sitskoorn, 2018) mejorando la
calidad de vida del cuidador ; a pesar de que la calidad de vida de los cuidadores de pacientes
con demencia es una construccion compleja, que se ve afectada por multiples factores (Farina
et al., 2017) (Badia, Lara, & Roset, 2004).

Casal Rodriguez et al (Casal Rodriguez, Rivera Castifieira, & Currais Nunes, 2019), afirman que
la calidad de vida del cuidador podria ser considerada como una variable de resultado del

conjunto de actuaciones dirigidas a mejorar el manejo del paciente.

De acuerdo con diferentes revisiones y metaanalisis, los programas de intervencion (Moniz-Cook
et al., 2008) con cuidadores tienen efectos leves o moderados en variables como la depresién o
la sobrecarga. Los mejores resultados se obtienen con respecto al aumento del conocimiento de
los cuidadores (Brodaty, Green, & Koschera, 2003) (Schulz, Martire, & Klinger, 2005) y por otra
parte los temas que reciben unas puntuaciones mas altas por parte de los cuidadores son los
relacionados con proporcionar informacion acerca de la enfermedad y estrategias en el manejo
(Hornillos Jerez & Crespo Lépez, 2008), que en cierta medida fomentan el desarrollo de una

mayor autoeficacia (Gallagher-Thompson, 2007).

1.3.5 NECESIDADES DEL CUIDADOR

Un estudio realizado en distintas localidades de Espafia (Zabalegui et al., 2008) para valorar en
un grupo de cuidadores de pacientes con enfermedad neopldsica o neurodegenerativa, la
comprension de la experiencia del cuidado y recursos para el cuidado. La primera categoria
fue la necesidad de los cuidadores de hablar sobre sus experiencias y ser escuchados. La
segunda categoria incluia la presencia de recursos y requerimientos de apoyo. Los cuidadores
dijeron que su capacidad como cuidadores fue limitado; muchos no sabian qué recursos
estaban disponibles o cdmo localizar nuevos recursos. muchos cuidadores estdn
desempenando su papel debidamente, pero se sienten aislados, lo que sugiere que hay

una falta de comprension social y Politicas sobre cuidadores informales en Espaiia.

Parece que los cuidadores tienen dificultad para identificar sus necesidades porque tienen
el deseo de mejorar, pero carecen de la orientacién del marco social, cultural o de
politicas. Al igual que con sus necesidades, los participantes tuvieron dificultad para
identificar los principales recursos disponibles para ellos. El primer y mas importante pedido

del cuidador informal fue el aumento de los recursos existentes; un mayor numero de
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centros asistidos y refuerzos, incluyendo apoyo fisico (renovaciones, viajes), emocional,

social y econdémico.

Por otro lado, los participantes solicitaron constantemente sesiones de formacidon para
aumentar su conocimiento sobre medidas preventivas y de promocion de la salud,
especificamente para el cuidado de sus pacientes. Ademas, la literatura confirma que el
no saber realizar las actividades de cuidado del enfermo genera ansiedad y angustia en

el cuidador (Gil Garcia, Escudero Carretero, Angeles Prieto Rodriguez, & Frias Osuna, 2005).

1.4 TELEMEDICINA
1.4.1 ESTADO ACTUAL

Diferentes iniciativas en otras patologias han demostrado que la telemedicina puede mejorar el
seguimiento de estos pacientes. Necesitamos herramientas que nos permitan el acceso al
sistema vy la valoracidon, de forma agil, segura y eficiente. La cocreacion (creacién conjunta del
modelo entre pacientes-cuidadores-personal sanitario) es otra de las premisas para mejorar el
sistema sanitario. Es necesario implementar modelos asistenciales innovadores y demostrar su

eficacia.

La telemedicina y en particular la telemonitorizacidén, han demostrado ser eficaces en el manejo
de patologias crdénicas como la IC. Por ejemplo, la plataforma de monitoreo remoto MyPredi,
anteriormente conocida como E-care, ha sido probada para monitorear enfermedades crdnicas,
tanto en hospitales como en domicilio. El sistema permite combinar los datos recogidos
diariamente con el conocimiento clinico del paciente por parte del operador utilizando

herramientas de inteligencia artificial para un seguimiento personalizado y predictivo.

La telemedicina se define como una forma de practica médica a distancia que utiliza tecnologias
de la informacion y la comunicacion. Conecta diferentes redes con un paciente y uno o mas

profesionales de la salud y si es necesario otros profesionales que brindan atencién al paciente.

Los objetivos de la telemonitorizacidn son ambiciosos: mejorar la morbimortalidad, reduccion
de ingresos y mejora de la calidad de vida y de los costes médico-econémicos (Zulfigar et al.,
2020).

En 2003, Goldberg et al (Goldberg et al., 2003) publicaron el estudio WHARF que incluyé una
muestra aleatoria grande y compard el valor de la atencidn posterior con telemonitorizacién con
la atencidn posterior presencial. Después de 6 meses no hubo diferencia significativa en las tasas

de reingresos, pero hubo una reduccion de la tasa de mortalidad (p<0,003)

El estudio Tele-HF ( telemonitoring to Improve Heart Failure Outcomes) incluyd pacientes que
habian presentado IC descompensada en los ultimos 30 dias. No hubo diferencia notable entre
los dos grupos en los criterios de tasa de mortalidad y hospitalizacion por cualquier causa, ni en

los criterios secundarios de muerte, reingreso hospitalario y tiempo de estancia hospitalaria.
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El estudio Edirippulige et al sugirié que la calidad de la “evidencia cientifica “para la telemedicina
es baja, pero esto debe considerarse cuidadosamente ya que solo hay un estudio aleatorio
(Edirippulige, Martin-Khan, Beattie, Smith, & Gray, 2013).

Ademas, la mayoria de los estudios son observacionales y cualitativos. Son principalmente
resultados de encuestas y entrevistas (pacientes y personal sanitario). El estudio mostré que
existe evidencia de la viabilidad y satisfaccion de los interesados en el uso de la telemedicina en

los centros de atencidn a largo plazo en varias especialidades clinicas y en especial en geriatria

1.4.2 TIPOS DE APLICACIONES (Harst et al., 2021)
Existen diferentes tipos de aplicaciones:

(a) teleconsulta, un proceso de prestacidén de atencién médica de los proveedores de

atencién médica a los pacientes a distancia
(b) telediagndstico, un proceso en el que se identifica una enfermedad a distancia

(c) teleambulancia o tele-emergencia, un proceso donde se asiste la atencion de

emergencia o se recopilan datos durante una emergencia a distancia

(d) telemonitorizacién, un proceso de recopilacién de datos a distancia con el fin de

tomar decisiones médicas

(6) telerehabilitacidn, un proceso de recopilacion de datos a distancia con el fin de hacer

frente a las consecuencias a largo plazo de una enfermedad o una deficiencia

(6) autogestion digital, un proceso para promover la responsabilidad por la propia salud

y fomentar la alfabetizacién en salud

1.4.3 EVALUACION DE LOS ESTUDIOS
1.4.3.1 EVALUACION BASADA EN LA EVIDENCIA

Con el auge de las tecnologias de salud digital y los servicios de telemedicina, crece la
necesidad de una evaluacion basada en la evidencia (Guo et al., 2020) . En los ultimos afos,
se han publicado varias pautas de evaluacion que abordan los tipos de estudio, los
resultados y la perspectiva del paciente. Las dos pautas de evaluacion mas conocidas vy
utilizadas son el “modelo para la evaluacién de aplicaciones de telemedicina” (MAST)
(Kidholm, Clemensen, Caffery, & Smith, 2017) y el “marco de estdndares de evidencia para
tecnologias de salud digital” del Instituto Nacional Inglés para la Excelencia en Salud vy

Atencion (NICE). Marco de referencia (Oliva-Moreno et al., 2017).
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1.4.3.2 MAST

MAST proporciona los siguientes elementos como parte de una evaluacion multidisciplinaria
de las aplicaciones de la telemedicina: efectividad clinica, perspectiva del paciente,
seguridad, economia aspectos organizacionales, asi como aspectos socioculturales, éticos y
legales . La perspectiva del paciente debe evaluarse mediante medidas de resultado
informadas por el paciente (PROM) como la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS) o los resultados conductuales, siendo este Ultimo relevante cuando se centra en
el dominio de la eficacia clinica. Ademas, las medidas de experiencia informadas por el
paciente (PREM) deben ser parte de la evaluacién para evaluar la satisfaccién y la
aceptacion, la comprension de la informacion, la confianza en el tratamiento, la capacidad

de usar la aplicacidon y el empoderamiento

1.4.3.3. El MARCO NICE

El marco NICE proporciona estdndares minimos de evidencia y estandares de mejores
practicas para la evaluacién de tecnologias de salud digital de acuerdo con el grado en
que se brinda un tratamiento. Entre ellos se encuentran, por ejemplo, la demostracién de
la eficacia, el uso de técnicas de cambio de comportamiento y los aspectos econdémicos.
También recomienda la evaluacion de los resultados centrados en el paciente en
tecnologias de salud digital complejas y establece especificamente que muchos de estos
resultados deben medirse utilizando PROM. Esto demuestra la importancia de los
resultados informados por los pacientes y las medidas de experiencia en el contexto de

los estudios de evaluacidon de aplicaciones de telemedicina.

1.4.3.4. INSTRUMENTOS DE MEDICION DE RESULTADOS VALIDADOS (OMI)

Los instrumentos de medicion de resultados validados (OMI), se consideran un método
rentable, eficiente y escalable, especialmente en las primeras etapas de desarrollo de una

intervencidn innovadora (Guo et al., 2020) .

1.4.3.5. PROM Y PREM

Las medidas de resultados informados por el paciente (PROM) y las medidas de experiencia

informadas por el paciente (PREM) se recomiendan como parte esencial
de los estudios de evaluacién integrales y multidisciplinarios sobre aplicaciones de telemedicina

Las PROM se clasifican de acuerdo con las OMI genéricas, especificas de la enfermedad

y especificas del grupo objetivo (Higgins et al., 2019).
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Las OMI que cuantifican la experiencia, la satisfaccion, la aceptaciéon o la calidad de la
atencién desde la perspectiva de los pacientes se denominan medidas de experiencia
informadas por el paciente (PREM). El objetivo de los PREM es medir si la atencién
brindada cumple con las expectativas del paciente. Por lo tanto, los PREM son un indicador
de la calidad del servicio centrado en el paciente y en el cuidado de la salud (Bull, Byrnes,
Hettiarachchi, & Downes, 2019).

1.4.3.6. REVISION SISTEMATICA (Knapp et al., 2021)

Knapp et al. realizan una revisidn sistematica con el objetivo de examinar empiricamente las
caracteristicas del uso de PROM y PREM en estudios de evaluacién de aplicaciones de

telemedicina.
Los 303 estudios revisados se clasificaron, como se ve en la tabla 3, en:

(1) tipo de estudio (estudio de factibilidad, ensayo no controlado, ensayo controlado,

estudio controlado aleatorizado [RCT]),
(2) propdsito médico (primera letra de la clasificacién ICD-10 )

(3) tipo de aplicacidn basado en la taxonomia desarrollada por (Harst et al., 2021)

Propdsito  médico  mas | Aplicacion de telemedicina Combinaciones mas

frecuente frecuentes

-Sistema circulatorio 51 Telemonitorizacion 96 -Sistema circulatorio  +

-Neoplasias 47 -Autogestion digital 79 telemonitorizacion 22

-Enfermedades mentales vy | -Teleconsulta 75 -Mental y tras conductual +

tras. Del comportamiento 44 | -Telerehabilitacién 50 teleconsulta 22

-Otros 40 -Telediagnostico 4 -Sistema circulatorio +

(prevencion primaria, telerehabilitacion 21

envejecimiento, bienestar) -Neoplasis +
telemonitorizacion 21

Tabla 3. Resumen de los 303 estudios incluidos.(Knapp et al., 2021)
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De estos estudios, como vemos en la tabla 4, se revisaron las frecuencias de los PROMs vy los
PREMs, siendo SELF-PROM y SELF-PREM, las que no existian y se han creado para un estudio

determinado

Frecuencia de las PROM Frecuencia de las PREM
-CVRS (n=310) -Satisfaccién general (n=98)
-Funcion emocional (n=244) -SELF-PREM (n=84)
-Adherencia (n=103) -Tratamiento (n=29)
-SELF-PROM (n=77) -Tecnologia (n=22)

-Funcion fisica (n=57)

-Funcidn cognitiva (n=38)
-Alfabetizacién en salud (n=35)
-Funcion social (n=9)

-Efectos secundarios (n=8)

Tabla 4. Frecuencias de PROMs y PREMs utilizadas en orden decreciente (SELF-PROM y SELF-

PREM no existian y se han creado para un estudio determinado) (Knapp et al., 2021)

Las PROM dominaron la evaluacién de las aplicaciones de telemedicina. En total, 4 de 5 OMI
eran PROM vy solo en 1 de 7 estudios no se utilizd6 PROM. Por otro lado, los PREM se
utilizaron en menos de la mitad de los estudios y casi ninguno de estos PREM se adaptd
a la atencién telemédica. Aparentemente, la falta de OMI especificos de telemedicina se
compensé con el uso de OMI de desarrollo propio. Esto podria indicar que los OMI
existentes no se pudieron aplicar debido a la gran heterogeneidad de los casos de uso
especificos de la telemedicina, no recopilaron los resultados deseados o simplemente no

los conocia el equipo de evaluacion.

La cantidad de PREM disminuyé con el aumento del nimero de PROM, es decir, se observo
una correlacion negativa (r=-0,23). Una explicacién para esta correlacion podria ser que el
nimero de OMI/dominios de resultados se mantuvo lo mas bajo posible. En la muestra,
la mediana fue de 3 OMI/dominios de resultados por estudio. Sin embargo, el nimero
de dominios de resultados por estudio vari6 (DE=2,36). Dado que los OMI son
construcciones de varios elementos, seglin el instrumento, esto puede variar desde un
puiado hasta varias docenas de elementos, el nimero total de elementos debe tenerse
en cuenta al seleccionar los OMI. Ademas, los participantes/pacientes del estudio no deben
sentirse abrumados por la cantidad total de OMI y los elementos incluidos, ya que esto

podria dar lugar a respuestas incompletas o incluso al abandono.

El nimero de estudios de telemedicina que recopilan PROM y PREM aumentd en promedio

con el tiempo .Ademas, también aumentd la proporcion de estudios de alta evidencia,
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especialmente ECA .Se demostrd (figura 2) que en afios con una alta proporcion de estudios
de alta evidencia, la proporcién de PROM es considerablemente mas alta que la proporcion

de PREM descrita anteriormente.
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Figura 2. Uso medio de PROMs y PREMs a lo largo del tiempo (Knapp et al., 2021)

Ademas, las pautas que recomiendan el uso de PROMS y PREM publicadas en los ultimos
afios (por ejemplo, MAST 2012 vy NICE Framework 2019 ) podrian haber promovido un
mayor uso de PROM y PREM a lo largo de los afos. Estas pautas también recomiendan
el uso de disefios de estudio de alta evidencia. Una vez mas, se ha medido un mayor

uso de ECA desde la publicacién de estas guias.
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Figura 3. Uso de PROMs y PREMs segun el tipo de aplicacion (Knapp et al., 2021)
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La proporcion de PROM a PREM también dependié del tipo de estudio y su nivel de
evidencia. Mientras que en estudios de baja evidencia la frecuencia de RPMP fue casi
igual a la frecuencia de RPM, disminuyd con el aumento del nivel de evidencia. Al mismo

tiempo, se registraron mas resultados en niveles de evidencia alta.
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Figura 4. Uso de PROMs y PREMs segun diagndstico médico y aplicacion (Knapp et al., 2021)

Esto podria estar relacionado con el ciclo de desarrollo de las tecnologias de telemedicina.
Usando el nivel de evidencia como un parametro sustituto para la etapa de madurez de
la aplicacion, los estudios de factibilidad y los estudios de prueba de concepto requieren
cada vez mas informacion sobre la usabilidad y aceptacidon de la tecnologia ademds de la
efectividad clinica. Por otro lado, los PREM casi no desempefiaron ningun papel en los
ensayos clinicos con alto nivel de evidencia. Las PROM dominaron claramente en los ECA

en numeros relativos y absolutos

1.4.3.7. LEY DE ATENCION DIGITAL. ALEMANIA

Alemania marcé un hito clave en la implementacion de PROM y PREM en estudios de
evaluacion de intervenciones de telemedicina en 2020 con la "Ley de atencién digital
(DVG)". Una innovacién importante es que los costos por el uso de las llamadas
“aplicaciones de salud digital” seran reembolsados por el seguro de salud obligatorio .
Como resultado, desde octubre de 2020, alrededor del 90% de la poblacion tiene derecho
a una amplia gama de aplicaciones mdviles de salud en las areas de telerehabilitacion,

telemonitorizacion y autogestion digital (Gerke et al., 2020).
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Insured Persons’ Benefit Entitlement to Digital Health Applications under the DVG

Criteria for Digital Health Applications | | Assessment and Next Steps
Lower-risk medical device Significant
X Changes
The manufacturer
must notify the
Main function is essentially based on digital technologies BfArM BfArM immediately
Assessment:
T T 7 + Safe
Intended to support the monitoring, detection, relief or . Functtyionalit
treatment of ill or the comp ion, detection, relief or : i Y
treatment of injuries or disabilities in the case of injured Quality
persons or in the care provided by service providers « Data
Application . grc:tectlon_ EB:‘
by the manufacturer ﬂ S
Included in the register maintained by the BfArM +  Positive J
effects on Te:“"g "e":d
care of 12 months
Used either with the approval of the health insurer or with the g
prescription of the treating physician or psychotherapist

Figura 5. Descripcidn general de los criterios y el proceso de evaluacidn de las aplicaciones de
salud digital en virtud de la Ley Alemana de atencién digital (DVG). (Gerke et al., 2020)

La figura 5 describe los criterios y el proceso de evaluacidn de las aplicaciones de salud digital en
virtud de la Ley Alemana de atencién digital (DVG). Criterios para aplicaciones de salud digital
(columna izquierda) y evaluacién por parte del BfArM para ser incluidas en el registro y proximos

pasos (columna derecha) (Gerke et al., 2020)

1.4.3.8. BANCABILIDAD

Otra innovaciéon importante es que la evaluacién de la bancabilidad no depende
exclusivamente de los beneficios médicos, que, entre los resultados clinicos y
epidemioldgicos, podrian evaluarse mediante PROM como HRQol, sino también de la
llamada mejora de la estructura y los procesos relevantes para el paciente que son
evaluados principalmente por PROMS y PREM. Ejemplos de mejoras de la estructura y los
procesos relevantes para el paciente son: hacer frente a las dificultades en la vida cotidiana
debido a la enfermedad, facilitar el acceso a la atencidn, alfabetizacién en salud, autonomia
del paciente y reduccién de los gastos relacionados con la terapia, asi como las cargas
para los pacientes y sus familiares . El beneficio médico y la mejora de la estructura y
los procesos relevantes para el paciente ahora tienen la misma importancia en el proceso
de aprobaciéon de las aplicaciones de salud digital y solo uno de esos resultados tiene
qgue ser mas efectivo que la atencién estandar . Esto representa un aumento significativo

en la importancia de las PROM y PREM en los estudios de evaluacién de las aplicaciones
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de telesalud. La razdon para incluir la mejora de la estructura y los procesos relevantes
para el paciente como un resultado en los estudios de evaluacidon fue que se considera
que las aplicaciones de salud digital mejoran la autoeficacia de los pacientes (Conard,
2019) y los comportamientos relacionados con la salud, como la adherencia y la
alfabetizacion en salud (Kim & Xie, 2017).

1.4.3.9. ALFABETIZACION EN SALUD

La alfabetizacién en salud no es solo un resultado, también es una condicidén previa critica
para el uso exitoso de la telemedicina por parte del paciente, ademas de la alfabetizacion
digital. De acuerdo con la literatura (Coons et al., 2015) (Ly et al., 2019) , para garantizar un
uso adecuado de la tecnologia y la evaluacién de PROMS y PREM, la capacitacién vy
orientacion adecuada de los usuarios es de al menos igual relevancia. Por lo tanto, la
alfabetizacién en salud no solo debe incluirse en la evaluacién simplemente por razones
de efectividad de medicidn, sino que también es un posible factor que influye en el uso
exitoso y util de la telemedicina por parte de los pacientes (Kim & Xie, 2017) . En resumen,
el desarrollo futuro mostrard hasta qué punto y de qué manera las innovaciones de
Alemania afectaran el uso de PROM y PREM en estudios de evaluacidon de aplicaciones

de telemedicina.
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2-HIPOTESIS DEL TRABAJO Y OBIJETIVOS

2.1. HIPOTESIS DEL TRABAJO

La plataforma Tecuide vs los controles habituales en consultas de pacientes con demencia,
mejora el control de estos pacientes, disminuye los trastornos de conducta, retrasa la
institucionalizacion, mejora la satisfaccion de los cuidadores en cuanto al control de los
pacientes y la formacion en el cuidado del paciente.

La existencia de una herramienta telematica para la formacidn, el apoyo y el acompafiamiento
continuo y prolongado en el tiempo del cuidador, deberia permitir mejorar la calidad asistencial,
un tratamiento precoz de las complicaciones, dotar de seguridad al cuidador, que puede
redundar en una mejora de su implicacién (cuidador experto), un aumento de la satisfaccion del

cuidador, reducir su nivel de ansiedad y permitir optimizar el uso de recursos sanitarios.

El control telematico de los pacientes con demencia y la formacién de los cuidadores, puede
mejorar los resultados clinicos y la eficiencia del sistema, ya que los cuidadores mas formados,
serdan mas capaces de abordar las distintas situaciones que implican el cuidar a un paciente con

este conglomerado de trastornos.

2.2. OBJETIVOS

Evaluar un nuevo programa telemdtico como herramienta en el control de pacientes con

demencia, formacién y apoyo a sus cuidadores

1- Evaluar la mejora en el control de los pacientes con demencia (PCD), ( disminucion de
sintomas psicolégicos y conductuales de las demencias (SPCD), uso racional de farmacos, retraso
de institucionalizacion...) en el grupo que utiliza la herramienta telematica respecto al grupo que
no. Evaluar asi mismo la frecuencia de ejercicio fisico y de terapias no farmacoldgicas en los

pacientes que siguen control telematico
2- Evaluar el impacto del programa en la satisfaccidn del cuidador

3- Describir cdmo varia, con la aplicacion telematica, el grado de conocimientos sobre la

demencia de los cuidadores

4- Evaluar la evoluciéon del grado de ansiedad-depresidon de los cuidadores en funcidn de si

utilizan o no la aplicacién telematica.

5- Valorar el grado de aceptacidn y opinién que tienen los cuidadores, sobre el uso de la
telemedicina como herramienta de control de la enfermedad y si esta opinién se modifica con el

uso de la herramienta
6- Mejorar la eficiencia del sistema vista como disminucidn del uso de recursos.

- Reduccién del numero de episodios asistenciales.
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- Reduccioén de visitas de poco valor, considerando éstas como en las que no se dan cambios de

tratamiento o nuevas indicaciones sobre la enfermedad.
- Disminucidn de ingresos hospitalarios, por problemas relacionados con la demencia.

- Disminucidn de visites a Urgencias por temas relacionados con la demencia
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3-MATERIAL Y METODOS

3.1. DISENO DEL ESTUDIO

Estudio clinico prospectivo aleatorizado con dos grupos de intervencidn paralelos unicéntrico. El
grupo de intervencion telematica (Grupo T) realizd autocontrol de la enfermedad con la ayuda
de un programa telematico. El grupo control (Grupo C) realizé el control de la forma habitual. En

ambos grupos se hizo seguimiento durante un afio.

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica de Investigacion Clinica (CEIC) del Hospital de
Bellvitge con fecha 5/07/2018, referencia PR286/18 (CSI 18/30)

3.2. POBLACION A ESTUDIO

Hombres y mujeres derivados a la EAIA (Equipo de Atencidn Integral Ambulatoria) de Demencias
y de Geriatria del Hospital Sociosanitario de Hospitalet, Hospital transversal del CSl y pacientes
tras un alta hospitalaria del Hospital Sociosanitario de Hospitalet y que precisasen seguimiento

por deterioro cognitivo. El area de influencia es de 450000 habitantes.

3.3. MUESTRA DEL ESTUDIO

En la muestra del estudio se incluyeron pacientes/cuidadores del area referida con demencia

que cumplian los siguientes criterios de seleccién (inclusion y exclusién).

3.3.1 CRITERIOS DE INCLUSION

-Pacientes controlados en EAIA por deterioro cognitivo, ya diagnosticados, o pacientes
tras el alta hospitalaria del HGH (Hospital General de L'Hospitalet) y del HSSH (Hospital Socio
Sanitario de I'Hospitalet), a partir de un GDS 3 (MEC de Lobo entre 20 y 27 puntos), hasta fases

evolucionadas de demencia.
-Que el cuidador principal o un familiar muy cercano tenga acceso telematico
-Consentimiento informado firmado por el paciente y/o el cuidador

Dado que se trataba de un ensayo sobre el estudio de dos modalidades de seguimiento, los
requerimientos de capacidad y competencia del paciente eran de menor entidad que si se tratara
de un ensayo con farmaco. No obstante, en funcidn del grado de afectacidn cognitiva, paciente

y cuidador o sdlo éste dieron su consentimiento informado. (Anexo 1)
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3.3.2 CRITERIOS DE EXCLUSION
- Pacientes pendientes de estudio y sin diagnéstico.
- La inexistencia de cuidador fiable o en régimen de rotacién con diferentes cuidadores.

- Pacientes con institucionalizacion definitiva o residencial antes de iniciar el estudio o

con cuidador profesional.

- Pacientes en situacion de final de vida

3.3.3 MUESTREO Y RECLUTAMIENTO

Los pacientes/cuidadores que se reclutaron en la EAIA de Demencias y de Geriatria del Hospital
Sociosanitario de Hospitalet, cuando acudian a la EAIA para control habitual de su demencia, o
bien para una primera visita, derivados desde Atencién Primaria para seguir control, eran
evaluados segun los criterios de inclusién y de exclusién del estudio. Si cumplian todos los
criterios se les explicaba en qué consistia el estudio, se les entregaba una hoja informativa y el
consentimiento informado; se les daba la opciéon de entrar directamente en el estudio, o
valorarlo con otros familiares y acudir a otra cita. A todos los participantes a los que se les

propuso el estudio aceptaron participar en la misma visita.

De forma aleatoria ( a través de un listado que la investigadora solo conocia, tras la visita de
inicio) se asignaban al grupo control o al grupo telematico. Los que se asignaban al grupo control,
seguian los controles habituales en consultas y a los que se asignaban al grupo telematico, se

descargaban la aplicacién y a partir de aqui seguian los controles a través de la plataforma.

Septiembre 2019 Marzo 2020 Septiembre 2020 Marzo 2021

. Cierre de consultas por Covid

I N
] 1] |

62 pacientes/cuidadores 149 pacientes/cuidadores
Control EAIA investigadora EAIA
. o demencias/geriatria/
EAIA investigadora Altas de Psicogeriatria neurologia
. Altas
Telematico Conva/Subagudos/Agudos
Telematico Control
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Figura 6. Reclutamiento de pacientes cuidadores antes y después del cierre de consultas por la

pandemia de Covid.

El reclutamiento se inicié en septiembre 2019. En Marzo 2020, se habian incluido 62
pacientes/cuidadores, pero a raiz de la pandemia de Covid-19, se cerraron las consultas y la

aplicaciéon, que dependia de una empresa externa al hospital, dejé de funcionar.

En septiembre 2020, una nueva empresa redisefd la plataforma y se reinicio el reclutamiento de
sujetos. Esta vez se decidié que los pacientes que acudian a la consulta de la investigadora, serian
reclutados en el grupo telemdtico y los que acudian de forma aleatoria a las otras consultas
(demencias/geriatria/neurologia) serian incluidos en el grupo control. Ademas de los pacientes
de EAIA, para acortar el tiempo de reclutamiento, por la posibilidad de nuevo cierre de consultas
por nuevo brote de Covid-19, se incluyeron pacientes ingresados tras el alta hospitalaria, los de
la Unidad de Psicogeriatria se incluyeron en el grupo telemdtico y los de Convalecencia,
Subagudos o Agudos en el grupo control. De esta forma en marzo del 2021, se habian reclutado

149 pacientes/cuidadores, como muestra la figura 6.

3.3.4 TAMANO DE LA MUESTRA

Para calcular el tamafio de la muestra se consideré como variable principal del estudio la escala
de satisfaccion del control de la enfermedad. Aceptando un riesgo alfa de 0,05 y un riesgo beta
inferior al 0,2 en un contraste bilateral, se necesitaban 74 sujetos en el grupo de intervencion
(grupo telematico) y 74 en el grupo control, para detectar una diferencia igual o superior a 10
unidades en la escala de satisfaccién. La desviacién estdndar comun asumida fue de 20 unidades.

La tasa estimada de pérdidas en el seguimiento fue de un 15%

3.4. PROTOCOLO DE ACTUACION
3.4.1 ASIGNACION AL GRUPO DE ESTUDIO

Tal como se ha especificado en el apartado 3.3.3. (muestreo y reclutamiento) el estudio tenia
dos fuentes de asignaciéon de pacientes. Una de ellas era a través de la consulta a la que asistian,
y que se les asignaba de forma aleatoria cuando solicitaban visita. Otra de ellas era cuando se
producia el alta hospitalaria de la Unidad de Psicogeriatria o de Unidades de Convalecencia o

Unidades de Agudos o Subagudos. La asignacidn al estudio se especifica en la Tabla 5

Grupo Telematico Grupo Control
Consultas Demencia (investigadora) Demencia/geriatria/neurologia
Ingreso hospitalario | Unidad de Psicogeriatria Unidades de Convalecencia/ Unidades
de Agudos o Subagudos

Tabla 5. Criterios de asignacion de los pacientes a los dos grupos del estudio
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3.4.2 DESCRIPCION DEL PROTOCOLO

La primera y la visita final fueron iguales para ambos grupos y se realizaron de forma presencial.
Al final del estudio se reviso la historia clinica y la historia clinica compartida de Catalunya (HC3),
para obtener datos de visitas en urgencias e ingresos hospitalarios tanto en el CSI como en otros

hospitales.

A partir de la primera visita, el grupo control siguié los controles habituales, mientras que, al
grupo telematico, se le daba acceso a la plataforma y a partir de aqui seguian los controles a

través de ella, sin visitas programadas.
El programa del Grupo T consta de tres partes:

1) Telemonitorizaciéon: Mediante unos cuestionarios con inteligencias clinicas

dindmicas ayudamos al autocuidado y apoderamiento del paciente y su cuidador.

El cuidador tenia que responder los cuestionarios periédicamente hasta completar el
seguimiento. Esta prueba se le enviaba mediante la plataforma descrita mas abajo. Cada mes el
cuidador recibia un aviso, a través de la plataforma, donde se le recordaba que tenia un

cuestionario pendiente.

2) Informacion personalizada: esta parte se focalizaba mas en la educacién y soporte del
cuidador para darle herramientas suficientes para la adquisicién de habilidades que les

permitieran estrategias para enfrentarse a las distintas situaciones.

3) Chat a través del cual el cuidador se ponia en contacto cunado lo necesitase con el

equipo sanitario y recibia respuesta a través de este.

La plataforma presentaba la tecnologia necesaria para los objetivos del estudio y cumplia todas
las normativas vigentes de LOPD. Asimismo, era una herramienta sostenible desde el punto de

vista econdmico y que seria facilmente escalable.

3.4.2.1 CRONOGRAMA DE VISITAS (tabla 6)

La Tabla 6 incluye la informacidn recogida en las visitas realizadas a inicio y final del estudio.

PRIMERA VISTA VISITA FINAL

Datos sociodemograficos del paciente

Datos clinicos

Analitica completa

Datos de valoracidn geriatrica

LAPAD LAPAD

Fragilidad Fragilidad
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Barthel Barthel
GDS GDS
NPI NPI
MNA MNA

Numero y tipo de farmacos

Numero y tipo de farmacos

Datos sociodemograficos del cuidador

Encuesta de satisfaccion

Encuesta de satisfaccion

Encuesta de ansiedad/depresion del cuidador

Encuesta de ansiedad/depresion del cuidador

Encuesta Hacude

Encuesta Hacude

Terapia no farmacolégica del paciente

Terapia no farmacolégica del paciente

Cursos de formacion del cuidador

Cursos de formacion del cuidador

Exitus

Visitas en Ucias

Visitas en consultas

Visitas utiles

Ingresos

Institucionalizacion

Tabla 6. Datos recogidos en las visitas de inicio y final en ambos grupos

En el grupo Telematico al final se recogieron datos de funcionamiento de la plataforma, la

encuesta SUS de aceptabilidad de la plataforma, el nimero de mails recibidos del cuidador, el

numero de mails respondidos, el nimero de alarmas generados y el nimero de actuaciones del

equipo sanitario.

3.4.3 DESCRIPCION DE LA PLATAFORMA

El grupo telematico respondid los cuestionarios a través de la plataforma tecnolégica disefiada

por la empresa Everis, que respondia a todas las necesidades de la LOPD.

La plataforma estaba constituida por tres partes:

(1) las encuestas: existen dos tipos diferentes de encuesta, una relativa al paciente y otra

relativa al cuidador.

(2) INFOSALUD: apartado de informacion adicional complementaria a la que podia acceder

el cuidador cuando lo precisase y de forma voluntaria
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(3) un chat con el que se podia comunicar el cuidador con la plataforma cuando lo creyese

necesario

3.4.3.1. ENCUESTAS DE LA PLATAFORMA
La plataforma incluye dos encuestas diferentes:

-La encuesta Tecuide (anexo 2) fue disefiada por el equipo que soportaba la plataforma.
El cuidador la recibia mensualmente, constaba de 6 preguntas que hacian referencias a cambios
en el paciente en conducta, actividad fisica, capacidad de autocuidado, descanso nocturno,
alimentacién e higiene diaria . Si la respuesta era que, si habia habido cambios, la pregunta se
desplegaba amplidndose. De esta forma, si no habia habido incidencias, ni cambios en el tltimo

mes, la encuesta se podia contestar en 3 minutos.

Segln las respuestas, al cuidador le llegaba informacion adicional en forma de refuerzos
positivos y consejos sobre abordaje de situaciones disruptivas, paseos diarios, calzado adecuado,
higiene del suefio, cambios de texturas en la alimentacién, dieta equilibrada, forma de realizar

la higiene.... O bien se le indicaba como obtener mas informacidn si se precisaba.

Algunas respuestas activaban una alarma que le llegaba a través de la plataforma al equipo que
soportaba la plataforma, que se revisaba diariamente y que se respondia en 24, 48 horas por
uno de los componentes del equipo (médico, enfermera, psicologa, trabajadora social,
fisioterapeuta y terapeuta ocupacional), seglin cual fuera el motivo de la alarma. La respuesta

podia ser por teléfono o telematica.

- La encuesta Tecuide-cuidador (anexo 3), la recibia el cuidador cada 3 meses, las
preguntas hacian referencia como se encontraba el cuidador, cuanto tiempo dedicaba al cuidado

de su familiar, el grado de sobrecarga, si habia asistido a cursos de formacion.

La encuesta fue disefiada por las psicdlogas que soportaban la plataforma. También habia
refuerzos positivos y consejos y segun la puntuacidn, se activaba una alarma directamente a la
psicdloga del equipo, que realizaba llamada telefénica en 24-48 horas para valorar el problema

y actuar en consecuencia.

El fin de las encuestas de la plataforma era ir valorando mes a mes al paciente/cuidador, hacer
que el cuidador fuera recibiendo formaciéon y actuar en caso de activacién de las alarmas. Los

datos recogidos no fueron objeto de analisis.
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3.4.3.2. INFOSALUD (anexo Infosalud)

La informacion adicional, se encontraba en un apartado de la plataforma “info salud”, al que
puede acceder el cuidador, cuando lo desee o por indicaciones, también segun respuestas de la
encuestay en el que hay documentos formativos, PDF y videos. Toda la informacién fué disefiada
por el equipo que imparte los cursos de formacién a cuidadores del CSI. En ellos se incluye
informacion variada sobre situaciones disruptivas, adaptaciones del domicilio, como realizar
trasferencias con el paciente, como realizar la higiene, ayudas técnicas, referencias de libros de

autoayuda, asociaciones de enfermos de Alzheimer...).

Para valorar si la informacién que se daba a través de la plataforma sobre los cuidados en
distintos aspectos de la enfermedad, eran comprendidos por los cuidadores, disefiamos una
prueba piloto, en donde se reclutaron a 18 cuidadores a los que se les entregaba, en formato
papel, la informaciéon que contenia la plataforma en 5 temas: abordaje de una situacion
disruptiva, calzado adecuado, adecuacion del domicilio, alimentacién en disfagia, movilizaciones
y trasferencias. Al cabo de una semana, se les citaba para realizar y puntuar de forma individual
5 talleres, que trataban de simular situaciones reales. Se realizé en la Unidad de rehabilitacién
intensiva del HGH, que consta de una serie de despachos que nos permitio realizar cada uno de

los 5 talleres en espacios separados, al mismo tiempo. Los talleres fueron los siguientes :

ADECUACION DEL ENTORNO EN

DOMICILIO 1)Un despacho se decord simulando una
habitacién del domicilio, con poca luz, musica

1- Eliminar alfombras excesivamente fuere, cables por en medio,
2- Mantener iluminacion adecuada dia y
T alfombras, productos toxicos accesibles..., el
3- Mantener el orden
Rt (s ol cuidador debia encontrar todos los obstaculos
5- Promover ambiente libre de ruidos
6- Eliminar muebles que dificulten el paso y ObjetOS peligrosos

2)La situacidn disruptiva era interpretada por

una actriz, caracterizada de anciana, que tenia ABORDAJE DEL TRASTORNO DE CONDUCTA

alucinaciones (veia cucarachas), estaba

- Realiza algun tipo de accion?

- Baja el tono de voz?

- Realiza un contacto fisico tranquilizador?
- Realiza contacto visual?

agitada, amenazaba con el bastén e intentaba

salir del despacho. Se valoraba la actuacion del

- Cuando presenta alucinaciones, le lleva
la contraria?
- Lesigue la corriente?

cuidador, las instrucciones que habian recibido

les indicaban que no podian reforzar el tema de

- Ante una posible agresion, pide ayuda?

la alucinacién, ni negarlo, debian tratar de

distraer al paciente, utilizar un tono de voz

suave, pocas palabras, contacto fisico

tranquilizador....
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3)En el taller del calzado, habia 5 tipos de
calzado y se debia decir de cada uno si era
adecuada la sujecidn, la suela, la punta y el

tacon.

CALZADO

4) En el taller de alimentacidn, habia diferentes alimentos sélidos y liquidos, se debia decir cuales

eran o no apropiados en caso de disfagia y después habia varias cuestiones relacionadas con el

entorno y posicion en el momento de la alimentacidn.

ALIMENTACION

ALIMENTACION

DISFAGIA
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5) Las movilizaciones y trasferencias se realizaban con la propia fisioterapeuta que estaba en
una camilla, se debia realizar con ella, la trasferencia de decubito supino a sentarla en lacamay

de la cama pasar a una silla. Se valoraba la posicién del cuidador y la del paciente.

MOVILIZACIONES
Y TRASFERENCIAS

Pasar de tumbade a sentade

Postura del cuidador: pies separados, uno delante del otro;
rodillas flexionadas; caderas flexionadas; brazos lo mds cerca
posible del paciente; espalda recta; una mano en la rodilla y otra
en el hombro

Postura del paciente: tumbado hacia arriba en la cama; flexionar
la rodilla mas alejada de nosotros; estirara el brazo mds alejado
de nosotros hacia delante

Acciones a realizar: una de nuestras manos movilizara la rodilla
flexionada y la otra el brazo mds alejado. Al mismo tiempo
acercamos hacia nosotros su cadera y hombro y echaremos
nuestro peso hacla atras, sacando asl sus ples, que quedardn
apoyados en el suelo para dar mayor estabilidad

Pasar de la cama a lasilla

Postura del cuidador: nuestra rodilla presiona la suya

( bloguedndola); los brazos los pasamos por debajo de las axllas.
Postura del paciente: sentado en el borde de |a cama; los ples
estdn apoyados en el suelo y separados

Accion a realizar: se hace un giro de 90 grados hacia la silla, que
estard colocada justo allado de la cama

Todos los cuidadores puntuaron por encima de 6/10 en los diferentes talleres. Pudimos ver las
situaciones que entrafiaban mayor dificultad para los cuidadores y reforzar la formacién en
determinados temas. Los resultados han sido publicados en la revista de Psicogeriatria (Volumen
11, nimero 2. Mayo-octubre 2021).

El grado de satisfaccidén de este taller fue muy elevado por parte de los cuidadores y por parte
de los profesionales que lo impartian. Desde entonces se incluye el taller de simulacién en los
cursos psicoeducativos que se imparten en el CSI desde hace 20 afos y que estan acreditados

por el Departament de Sanitat de la Generalitat de Catalunya.

3.4.3.3. CHAT ONLINE

El correo estaba en otra de las pestafias de la plataforma y el cuidador podia mandar un mensaje
a la plataforma en cualquier momento. La investigadora lo revisaba diariamente dando una
rdpida respuesta telefénica o a través del mismo correo, o bien lo derivaba a otro miembro del

equipo.
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3.5. VARIABLES DEL ESTUDIO
Las variables recogidas del estudio estaban organizadas de la siguiente manera:

- Variables sociodemograficas del paciente
- Variables sociodemograficas del cuidador
- Variables clinicas

- Habilidades adquiridas por el cuidador en el cuidado del paciente a lo largo del seguimiento

(encuesta Hacude)

- Satisfaccion del cuidador con respecto a los cuidados que recibe su familiar
- Exitus durante el seguimiento

- Institucionalizacién durante el seguimiento

- Utilizacion de recursos

- Abandonos del estudio

- Funcionamiento de la plataforma

3.5.1 VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS DEL PACIENTE

Se recogieron al inicio del estudio: procedencia ( consultas o ingreso hospitalario), edad, género,
con quien convivia el paciente, nivel de estudios, si existian barreras arquitecténicas (BBAA) intra

y extra domicilio, si habia habido contacto previo con Trabajo social, si se habia tramitado LAPAD.

El grado de LAPAD, asi como si realizaban ejercicio fisico diario y si realizaban algun tipo de

terapia no farmacoldgica se recogieron al inicio y al final del estudio.

3.5.2 VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS DE LOS CUIDADORES

Al inicio del estudio se recogid la edad, el género, nivel de estudios, situacion laboral, relacién
con el paciente, si convivia con el paciente, cuantos afios hacia que ejercia como cuidador, quien
tenia internet para conectarse a la plataforma, si era el cuidador principal, con qué frecuencia

consultaban internet.

Al inicio y al final del estudio se recogia si habian realizado cursos de formacién para cuidadores

y la escala Hospitalaria de ansiedad-depresion.

La escala hospitalaria de ansiedad y depresién HAD (anexo 4 ) es una escala bidimensional.
Consta de 14 items y contienen 2 subescalas intercaladas, una de ansiedad y otra de depresién.
Es una escala confiable, valida y de facil aplicacién, con un punto de corte que varia segun la
poblacién de estudio, superior a 13 (Carmen Terol-Cantero, Cabrera-Perona, & Martin-Aragon,
2015), o superior a 8 en la subescala de ansiedad y superior a 9 en la de depresién (Rico,
Restrepo, & Molina, 2005)
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3.5.3 VARIABLES CLINICAS

3.5.3.1 VARIABLES DE LA VALORACION GERIATRICA INTEGRAL

Las actividades instrumentales de la vida diaria son actividades mas complejas que las
actividades bdsicas de la vida diaria y su realizacidn permite que una persona pueda ser

independiente en la comunidad. Incluye tareas domésticas, de movilidad, de administracion del

Fragilidad (anexo 5). Escala visual de Rockwood

3 Se Manejan bien: personas cuyos problemas
médicos estan bien controlados, pero que no

1 Muy en forma - Gente robusta, activa, enérgicay
motivada. Estas personas cominmente hacen
ejercicio regularmente. Se encuentran entre los
mas aptos para su edad

2 Bien: personas que no tienen sintomas de
enfermedad activa pero estan menos en forma
que la categoria 1. Hacen ejercicio a menudo o
son ocasionalmente muy activas. p.e. seguin la
temporada.

son regularmente activos mas alld de la rutina
de caminar .

4 Vulnerable: No depende de otros para la vida
diaria, pero a menudo los sintomas limitan las
actividades. Una queja comun es estar
“desacelerado” y / o cansado durante el dia.

5 Ligeramente fragil: personas que tienen a menudo
una desaceleracién evidente y necesitan ayuda en ABVD
complejas (finanzas, transporte, tareas domésticas
pesadas, medicamentos).

Tipicamente, la fragilidad leve dificulta progresivamente
ir de compras y caminar fuera, preparacién de comidas y
tareas domésticas.

QDALHOUSIE
UNIVERSITY

6 Moderadamente frigil: necesitan ayuda para todas las
actividades al aire libre y el mantenimiento de la casa.
En el interior, a menudo tienen problemas con las
escaleras. Necesitan ayuda para bafarse y es posible que
necesiten una ayuda minima al vestirse.

7 Severamente Fréagil - Completamente dependientes
para el cuidado personal, de cualquier causa (fisica o
cognitiva). Aun asi, parecen estables y no tienen alto
riesgo de fallecer (en~ 6 meses).

recuperarse ni siquiera de una enfermedad leve.

9.Terminalmente enfermo: acercdndose al final de la
vida. Esta categoria se aplica a personas con una
expectativa de vida inferior a 6 meses, que de otra
manera no son evidentemente débiles,

8 Muy gravemente fragil: completamente dependiente,
se acerca al final de la vida. Tipicamente, no podrian
f \!

P ién de fragilidad en con d i

El grado de fragilidad corresponde al grado de demencia.

D ia leve, si c olvidar detalles de un
suceso reciente, aunque recuerde el suceso en si. Repetir la
misma pregunta / historia. Aislamiento social,

Demencia moderada: memoria reciente muy deteriorada,
pero pueden recordar blen sus vidas pasadas. Pueden hacer el
cuidado personal con pautas.

Demencia severa, no pueden tener cuidado personal sin ayuda

Escala de actividades instrumentales de Lawton-Brody (anexo 6)

hogar, de utilizacién de trasporte publico, de preparar comidas, realizar compras...

La informacion se obtendra de un cuidador fidedigno. Se puntia cada drea conforme a la
descripcién que mejor se corresponda con el sujeto. Por tanto, cada drea punttda un maximo de

1 punto y un minimo de 0 puntos. La maxima dependencia estaria marcada por la obtencién de

0 puntos, mientras que una suma de 8 puntos expresaria una independencia total.

Esta escala es mas util en mujeres, ya que muchos varones nunca han realizado algunas de las

actividades que se evaltan, motivo por el que los varones con 5 o mds puntos son considerados

independientes

Mide la capacidad de una persona para la realizacion de 10 actividades basicas de la vida diaria,

obteniéndose una estimacion cuantitativa del grado de dependencia del sujeto. Las actividades

Escala de Actividades de la vida diaria de Barthel ( anexo 7)




se valoran de forma diferente, pudiéndose asignar 0,5,10,15 puntos. El rango varia entre 100

completamente auténomo y o completamente dependiente.

=  Global deterioration Scale de Reisberg (GDS) (anexo 8)

Clasifica el grado del deterioro cognitivo en ausente, deterioro cognitivo muy leve, leve,

moderado, moderado-grave, grave y muy grave

= Escala de nutricion MNA (anexo 9)
Mini Nutritional Assessment. Escala MNA (Vellas et al., 2006).

Se trata de una escala heteroadministrada para la evaluacién del estado nutricional de una
persona. Se recogio el test de cribaje, primera parte de la escala MNA, en donde puntuaciones
de 12 o superiores indicaban una nutricién normal y puntuaciones de 11 o inferiores una mal

nutricion.

= Escala de trastornos de conducta NPI (anexo 10)

Inventario Neuropsiquiatrico de Cummings (de Jonghe, Kat, Kalisvaart, & Boelaarts, 2003), que
valora los trastornos de conducta , se recogera al inicio y al final. Hemos utilizado la versién

autoaplicada (Kaufer et al., 2000)

El rendimiento psicométrico del Inventario Neuropsiquiatrico (Neuropsychiatric Inventory, NPI)
es muy elevado para la valoracién de la clinica no cognitiva en los pacientes con demencia, y
permite realizar un seguimiento de la eficacia de los tratamientos sobre esos sintomas. Se utiliza
la escala autoadministrada que valora la presencia de: delirio, alucinaciones, agitacion,
depresidn, ansiedad, euforia, apatia, desinhibicidn, irritabilidad, conducta motora sin finalidad,

trastorno del suefio y trastorno alimentario

= Déficits sensoriales

Vision: se valoré como normal, si el paciente no referia problemas, moderado si los referia y

severo si precisaba ayuda para ABVD por su déficit visual.

Audicién: normal, si el paciente no presentaba problemas de audicién en una conversacién

normal, moderado si habia que aumentar el tono de voz y severo si no oia.

3.5.3.2 COMORBILIDAD

- Hipertensidn, Dislipemia y Diabetes Mellitus se recogian de la historia clinica
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- Se realizo analitica en la primera visita y tras valorar resultados se recogia si existia Insuficiencia
renal ( Clasificacion KDIGO) (Gorostidi et al.,, 2014), anemia, alteracion tiroidea, déficit de

vitamina B12 y acido félico y estado nutricional con proteinas y albumina.

3.5.3.3 USO DE FARMACOS

Se recogia en numero de fdrmacos totales ( se excluyeron los colirios) y el tipo de farmacos
agrupados de la siguiente manera:

- Neurolépticos (haloperidol, quetiapina, risperidona, olanzapina )

- Benzodiacepinas

- Antidepresivos ( ISRS, mirtazapina, trazodona, vortioxetina, triciclicos...)

- Antiepilepticos

- Antihipertensivos ( IECAs, calcioantagonistas)

- Antiarritmicos (digital, betabloqueantes)

- Antiagregantes/anticoagulantes

- Hipoglucemiantes ( orales e insulinas)

- Analgésicos ( desde paracetamol hasta morficos)

3.5.4 SATISFACCION

Escala analdgica 0-100 para todos los cuidadores. Se realizé una valoracion sobre la satisfaccion
con una escala analdgica del 0-100 al principio del estudio para valorar el estado de partida vy al

final (anexo 11)

3.5.5 ENCUESTA HACUDE. HABILIDADES ADQUIRIDAS POR EL CUIDADOR DEL PACIENTE CON
DEMENCIA

Dado que no encontramos ninguna encuesta que valorase los conocimientos que tenia el
cuidador en cuanto a cuidados del paciente y abordaje de situaciones disruptivas, disefiamos la

encuesta HACUDE que consta de 10 preguntas (anexo 12).

En cada una de ellas se expone una situacion complicada para el cuidador, en relacién con
trastornos de conducta y se le indica que cree que es lo mas adecuado hacer en cada situacion.
Cada pregunta tiene 5 posibles respuestas:

1) una reaccion impositiva, que potenciara el trastorno de conducta

2) la aplicacidon de conocimientos sobre el tema ( tratarlo con carifio, no alterarse, idear

actividades que le aporten al paciente sentimientos positivos....)

3) consultar con el médico
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4) intentar razonar con el paciente, en una situacion disruptiva, el paciente no razonardy

esto conllevard frustracién para el cuidador

5) dejarle hacer lo que quiera, indica agotamiento y falta de recursos del cuidador..

Esta encuesta no se puntua, no hay una sola respuesta correcta, ya que dependen del estado del
paciente y del cuidador. Las soluciones no son utiles para todos los cuidadores, pero queriamos
ver si el hecho de estar durante un afio mandando informaciéon y consejos al cuidador,
aumentaba el nimero de respuestas de tipo 2, donde se aplicaban los conocimientos adquiridos

y disminuian las de tipo 4.

Antes de iniciar el presente trabajo, la encuesta se testd mediante la contribucidon de 24
profesionales (geriatras, psiquiatras, enfermeria, auxiliares) y 23 familiares de pacientes con
demencia que no forman parte del estudio. En el analisis global de las respuestas, los
profesionales optaron con mayor frecuencia, por la respuesta 2, que implica unos conocimientos
acerca de cdmo abordar cada trastorno, mientras que los familiares variaron mas en las

respuestas (resultados pendientes de publicacién ).

La diferencia encontrada entre los cuidadores y los profesionales nos reforzo la idea de que ésta
podia ser una herramienta para medir el grado de conocimientos de los cuidadores en el cuidado

de los pacientes.

La tabla 7, expresa los porcentajes de cada una de las respuestas, en las 10 preguntas, en el
grupo de familiares y profesionales. Vemos que la respuesta 2 fue la mas frecuente en el grupo

de profesionales, mientras que en el grupo de familiares el porcentaje de respuesta 2 y 4 fueron

similares.
Tipo de respuestas Familiares 23 Profesionales 24
1-Autoritaria 10% 6,6%
2-Implicaba aplicar | 32,8% 70,8%

conocimientos sobre el tema

3-Consulta al médico 10,8% 10%
4-Razono con el paciente 32% 7%
5-Le dejo hacer lo que quiera | 7,6% 5%

Tabla 7. Comparacién de porcentajes de respuestas a las 10 preguntas de la encuesta Hacude,

en el grupo de familiares y profesionales.
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Por otra parte, en otro grupo diferente de 37 familiares, se realizd test-retest, pasando la
encuesta y volviéndola a pasar al cabo 2 meses y las coincidencias en las respuestas fueron del
62,9%

3.5.6 UTILIZACION DE RECURSOS

1) Numero de visites realizadas en la EAIA, tanto de demencias, como de geriatria y neurologia,

se contabilizaron las visitas programadas y las visitas extras.

2) Numero de visitas utiles, considerando utiles en las que se habia realizado una prescripcion
farmacolégica, una indicacién médica, una solicitud de una prueba complementaria, en la que
se habia resuelto una duda.... Consideramos visita no Util en la que no se registraba ningun tipo

de problema, ni se daba una actuacién médica.
3) Numero de visitas realizadas en servicios de urgencias

4) Numero de visitas realizadas en servicios de urgencias por temas relacionados con la

demencia, fundamentalmente por trastornos de conducta
5) Numero de ingresos hospitalarios en el area de geriatria

6)Numero de ingresos en la Unidad de Psicogeriatria

3.5.7 EXITUS

Se recogieron los exitus que acontecieron durante el periodo de seguimiento, la causa y si

pertenecian al grupo telematico o al grupo control.

3.5.8 INSTITUCIONALIZACION

También se recogio la institucionalizacién definitiva, en el grupo control, aunque estuvieran
institucionalizados se realizd la visita final del estudio, que en algunos casos en vez de ser

presencial tuvo que ser en parte telefdnica y en parte telematica.

A los pacientes del grupo telematico que fueron institucionalizados durante el seguimiento, se
les propuso abandonar el estudio, todos, excepto un cuidador, refiri6 querer seguir en el

programa Tecuide y continuaron respondiendo las encuestas.

3.5.9 FUNCIONAMIENTO DE LA PLATAFORMA

1) El grado de aceptacion y opinidn que tenian los cuidadores, sobre el uso de la telemedicina
como herramienta de control de la enfermedad y si esta opiniéon se modifica con el uso de la
herramienta, se recogié a los tres meses de haber iniciado el estudio y al final en el grupo

telematico a través de la encuesta SUS.
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La encuesta SUS ( anexo 13) es una escala de uso del sistema telematico que proporciona una

solucidn rdpida y fiable para la medicidn de la usabilidad.

Consiste en un cuestionario de 10 items con 5 posibles respuestas que van desde muy de
acuerdo a totalmente en desacuerdo. Creado por John Brooke en 1986, permite evaluar una

amplia variedad de productos y servicios, incluidos hardware.
2) También se recogian el nimero de mails recibidos en la plataforma y los contestados
3) Y la adherencia a la plataforma
Consideramos:
- Buenos cumplidores a los que respondian al 100% de las encuestas mensualmente.

- Malos cumplidores a los que no respondian nunca las encuestas, utilizando solo la via
de mails y con los que se contactd, refirieron seguir interesados en mantenerse en el

estudio

- Cumplidores irregulares a los que respondian de vez en cuando.

3.5.10 ABANDONOS DEL ESTUDIO

Se recogieron los abandonos en ambos grupos del estudio y el motivo.

3.6 ANALISIS ESTADISTICO

El analisis estadistico se realizé con el programa estadistico IBM SPSS Statistics version 26. La
descripcién de la muestra del estudio se realizé con porcentajes para las variables categdricas,
medias y desviaciones estdndar, o medianas y valores minimo y mdaximo, para las variables

continuas.

Se realizd una comparacion inicial de los grupos de estudio (control y telematico), para
comprobar la homogeneidad basal de ambos grupos. Para eso se utilizé el test de Chi-
cuadrado, en las variables categéricas y la t de Student (o la U de Mann-Whitney como
alternativa no paramétrica), para les variables continuas. Aplicando los tests anteriormente

especificados, se compararon los dos grupos en el seguimiento a un afio.

Para efectuar comparaciones intragrupo, se utilizaron técnicas de andlisis de datos apareados,
test de McNemar para las variables categdricas y t de Student para datos apareados (o test de

Wilcoxon como alternativa no paramétrica), para las continuas.
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4-RESULTADOS

Los resultados se han estructurado de la siguiente manera :

1- Descripcion del grupo total de pacientes/cuidadores al inicio del estudio.

2- Comparacion al inicio del estudio del grupo control y el telematico.

3-  Descripcion del grupo total de pacientes/cuidadores al finalizar el estudio.

4- Comparacion de ambos grupos al finalizar el estudio, tras un aiflo de seguimiento.

4.1. DESCRIPCION DEL GRUPO TOTAL DE PACIENTES/CUIDADORES AL INICIO DEL

ESTUDIO.

4.1.1. DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

4.1.1.1 DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DEL PACIENTE

La mayor parte de los pacientes procedian de consultas, la edad media fue de 87 afios, habia un

porcentaje mas elevado de mujeres(tabla 8), la mayoria no tenian estudios, habia un alto

porcentaje que vivian solos y eran muy pocos los que realizaban ejercicio fisico diario y terapias

no farmacolégicas.

Con cuidador u otro familiar

25 (16,9 %)

Procedencia BBAA

Consultas 125 (84,5%) | de acceso al domicilio 47 (31,8%)
Ingreso 23 (15,5%) | intradomiciliarias 28 (18,9%)
Edad media 87,1+5 Contacto previo con T.S. 115 (77,7%)
Minima - maxima (72-98)

Genero

Varones 49 (33,1%) | éSe ha tramitado LAPAD? 109 (73,6%)
Mujeres 99 (66,9%)

Convivencia Grado de LAPAD

Solo 30 (20,3%) | No tiene grado 29 (19,6%)
Con pareja 46 (31,1%) | Grado | 34 (23,0%)
Con hijos 47 (31,8%) | Grado II- 1l 45 (30,4%)

Pendiente de grado

40 (27%)

Sin estudios

Primarios, secundarios

O superiores

Nivel de estudios del paciente

Sin estudios, pero sabe leer

19 (12,8%)
75 (50,7%)

54 (36,5%)

Terapia no farmacolégica

Actividad fisica

6 (4,1%)
3(8,8%)

Tabla 8. Datos demograficos de los 148 pacientes recogidos al inicio del estudio
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4.1.1.2 DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DEL CUIDADOR

En cuanto a los cuidadores (tabla 9), la mayoria eran mujeres, hijas del paciente, con una edad
media de 58 anos, con nivel de estudios medios, laboralmente activas, que no convivian con el

paciente y que no habian realizado cursos de formacidon en el cuidado de pacientes con

demencia.
Edad media 58,6 19,7 ¢Quién tiene internet?
Minima-maxima (20-87,5) Hijos 135 (91,2%)
Otros familiares 13 (8,8%)
Género éCon que frecuencia consultan internet?
Varén 40 (27,0%) | A diario 126 (85,1%)
Mujer 108 (73,0%) | 2-3 veces por semana 22 (14,9%)

Nivel de estudios del cuidador
Sin estudios o primarios
Secundarios

Superiores

22 (14,9%)
88 (59,5%)
38 (25,7%)

Nivel de estudios de la persona que tiene

internet
Primarios 10 (6,8%)
Secundarios 96 (64,9%)

Superiores 42 (28,4%)

Relacién con el paciente

éla persona que tiene internet, es el

Pareja 12 (8,1%) | cuidador principal?

Hijos u otro familiar 136 (91,9%) | Si 130 (87,8%)
No 18 (12,2%)

éConvive el cuidador principal con el | Afhos como cuidador

paciente? <1afo 13 (8,8%)

Si 59 (39,9%) | 1-2 afios 60 (40,5%)

No 89 (60,1%) | 2-5 afios 53 (35,8%)
>5 afos 22 (14,9%)

Situacion laboral
Jubilado

Activo

¢Ha realizado algun curso de formacion ?

43(29,1%) | Si 11 (7,5%)
73 (49,3%)
32 (21,6%)

En paro o no ha trabajado nunca

Tabla 9. Datos sociodemograficos de los 148 cuidadores al inicio del estudio

4.1.1.3 ANSIEDAD-DEPRESION EN EL CUIDADOR

El grado medio de ansiedad del grupo total al inicio del estudio fue de 9, el 57,4% tenian un

grado de ansiedad elevado con una puntuacion en la escala HDA igual o superior a 8.

En cuanto a depresion la puntuacién media fue de 6, con un 25% del grupo que puntuaban 9 o

mas y por lo tanto presentaban un grado elevado de depresién.
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ESCALA DE ANSIEDAD

57,4%
0 8 21

l
—

57,4% del total del grupo mostraban nivel elevado de ansiedad

ESCALA DE DEPRESION

0 9 21

I
—

25 % del total del grupo mostraban nivel elevado de depresion

Figura 7. Porcentajes de cuidadores con niveles altos de ansiedad-depresidn, al inicio del

estudio

Comparamos en el grupo total a los cuidadores segun tenian nivel elevado de ansiedad, con los
gue no lo tenian y lo relacionamos la edad del cuidador, el grado de autonomia del paciente
(Barthel), el grado de demencia (GDS), el indice de fragilidad, los afios como cuidadores, el nivel

de estudios de los cuidadores, la situacién laboral, si convivian o no el cuidador con el paciente.

Encontramos diferencia significativa en cuanto a la dependencia, a mayor dependencia, mayor
ansiedad, y una tendencia, aunque sin diferencia significativa a menor ansiedad en el grupo de

cuidadores que tenian estudios superiores.

p=0,046
Barthel
60 62 64 66 68 70 72 74 76
B Ansiedad=0>8 H Ansiedad<8

Figura 8. Comparacién del grado de ansiedad en los cuidadores con la dependencia del familiar
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También comparamos el grupo que presentaba depresion elevada, con el que no la tenia y lo
relacionamos con las mismas variables, encontramos que los cuidadores con niveles inferiores de

depresién tienen una proporcién de estudios superiores significativamente mayor que los

cuidadores con niveles mas altos de depresion.

Nivel de estudios Niveles bajos de | Niveles altos de depresién DS
depresion

Sin estudios o estudios | 13,6% 18,9% n.s.

primarios

Estudios secundarios 54,5% 73% n.s.

Estudios superiores 31,8% 8,1% P=0,017

Tabla 10. Comparacién del grado de depresién de los cuidadores con su nivel de estudios

4.1.2. RESULTADOS CLINICOS

4.1.2.1 RESULTADOS DE LA VALORACION GERIATRICA INTEGRAL

Los pacientes eran ligeramente fragiles, segun la escala visual de fragilidad de Rockwood (tabla
11),no realizaban actividades instrumentales, tenian una dependencia moderada para realizar
actividades basicas, con un deterioro cognitivo moderado, con posible mal nutricion, con

trastorno de conducta asociado a la demencia y déficits sensoriales moderados

indice de fragilidad 4,7 +1,4 | Comer
(1-7) | Dependiente o con ayuda 31 (20,9%)
Auténomo 117 (79,1%)
Barthel 69,5+23,7 | Bafho
(5-100) Dependiente 118 (79,7%)
Auténomo 30 (20,3%)
Lawton-Brody 1,2+1,9 | Aseo
Dependiente 74 (50%)
Auténomo 74 (50%)
GDS 4,6+0,9 (3-7) | Vestido
Dependiente o ayuda 102 (68,9%)
Auténomo 46 (31,1%)
MNA 10,8 +2 | Continencia vesical
Incontinencia parcial o total 100 (67,6%)
Continencia 48 (32,4%)
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NPI 5,6 £ 2,7 | Continencia anal
47 (31,7%)
101 (68,2%)

Incontinencia total o parcial
Continencia
Visién wc

69 (46,6%)
79 (53,4%)

24 (33,8%) | Dependiente o con ayuda
43 (60,6%) | Autdbnomo
4 (5,6%)

Correcta
Déficit moderado

Déficit severo

Audicion Trasferencias
59 (39,9%)

89 (60,1%)

64 (43,5%) | Dependiente o con ayuda
62 (42,2%) | Auténomo
21 (14,3%)

Correcta

Déficit moderado
Déficit severo
Marcha

Dependiente o con ayuda

Escaleras
60 (40,5%)
88 (59,5%) | Autdbnomo

83 (56,0%)
65 (43,9%)

Dependiente o con ayuda

Auténomo

Tabla 11. Datos de la VGI de los 148 pacientes al inicio del estudio

4.1.2.2.RESULTADOS DE TRASTORNOS DE CONDUCTA

Al inicio del estudio en el grupo total de pacientes, el trastorno de conducta mas frecuente fue

la apatia, seguido de depresidn, irritabilidad, ansiedad... (tabla 12)

Ideas delirantes 71 (48,6%) | Apatia/indiferencia 111 (76%)

Alucinaciones

64 (43,8%) | Desinhibicion

57 (39%)

Agitacién/agresividad

68 (46,6%)

Irritabilidad

84 (57,5%)

Depresion

97 (66,4%)

Conducta motora anémala

63 (43,2%)

Ansiedad

74 (50,7%)

Trastorno del suefio

54 (37%)

Jubilo/euforia

18 (12,3%)

Trastorno alimentario

68 (46,6%)

Tabla 12. Trastornos de conducta en el total del grupo (148 pacientes) al inicio del estudio.
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4.1.2.3 RESULTADOS DE COMORBILIDAD

La tabla 13 recoge factores de riesgo vascular, datos analiticos y tipos de demencia del total de
pacientes al inicio del estudio. La demencia mas frecuente fue la Enfermedad de Alzheimer,

seguido de la demencia mixta y del deterioro cognitivo leve.

HTA 106 (71,6%) | Hemoglobina 12,8 +1,8
DM 35(23,6%) | VitB12 315+ 196
Dislipemia 57 (38,5%) | Acido félico 21,8+12,8
TSH 2,3+3,3 Linfocitos totales 1,8+1,2
Proteinas totales 66,1+6,1 Albumina 34,2 +4,8
Insuficiencia renal Diagnostico de demencia
FG>90 o ins renal leve 78 (53,1%) E. Alzheimer 58 (39,2%)
IR leve-moderada 34 (23,1%) D. vascular 16 (10,8%)
IR moderada-severa o severa 29 (19,7%) D. mixta 48 (32,4%)
Deterioro cognitivo leve 18 (12,2%)
Otras demencias 8 (5,4%)

Tabla 13. Datos de comorbilidad del total de pacientes al inicio del estudio

4.1.2.4 RESULTADOS DE FARMACOS

La media del consumo de farmacos en el grupo total fue de 8, con una variabilidad de 0 a 15
farmacos, el consumo mas frecuente fue de antidepresivos, seguido de antihipertensivos,

analgésicos y neurolépticos (tabla 14)

Numero 8 +3,3 (0-15) | Diuréticos 60(40,5%)
Neurolépticos 74 (50%) | Antihipertensivos 93 (62,8%)
Benzodiacepinas 39 (26,4%) | Antiarritmicos 26 (17,6%)
Antidepresivos 93 (62,8%) | Hipoglucemiantes 28 (18,9%)
IAChE 53 (35,8%) | Antiagregante/anticoagulante 65 (43,9%)
Antiepilépticos 10 (6,9%) | Analgésicos 84 (56,8%)

Tabla 14. Consumo de farmacos en el total de pacientes al inicio del estudio
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4.1.3 GRADO DE CONOCIMIENTOS DEL CUIDADOR EN EL CUIDADO DEL PACIENTE

El grado de conocimientos del cuidador de cdmo abordar distintas situaciones disruptivas, lo
describimos, segun las respuestas a cada una de las 10 preguntas de la encuesta Hacude.
Ninguna respuesta es la correcta, puede variar en funcién del estado del paciente y del cuidador,
pero en general la respuesta 2 mostraba conocimientos por parte del cuidador, sobre un
determinado tema vy la respuesta 4 es la que se desaconseja, ya que implica razonar con el
paciente en una situacion disruptiva, lo que le puede llevar a la frustracién y acelerar la

claudicacion

¢Qué hace el cuidador ante las distintas situaciones disruptivas

expresadas en las 10 preguntas de la encuesta Hacude?

1- Respuesta impositiva del cuidador

2- Respuesta que implica la aplicaciéon de conocimientos en

un determinado tema

3- Consulta con el médico

4- Razona con el paciente sobre su actitud

5- El cuidador le deja al paciente que haga lo que quiera

Tabla 15. Respuestas a las preguntas de la encuesta Hacude

La figura 9 muestra el porcentaje de respuesta 2 ( uso de conocimientos adquiridos en un
determinado tema) y de respuesta 4 ( razonar con el paciente) en las 10 preguntas de la encuesta

Hacude ( anexo 12) al inicio del estudio, de los 148 cuidadores.

60
50
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Figura 9. Resultados de la encuesta Hacude al inicio del estudio en los 148 cuidadores.
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4.1.4. SATISFACCION

El grado de satisfaccidn con el sistema sanitario en general, con respecto al control de su familiar

dio una media de 74 + 19,4 (0-100), en el total de cuidadores al inicio del estudio.

4.2. COMPARACION BASAL DE AMBOS GRUPOS

4.2.1. COMPARACION DE DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

4.2.1.1 COMPARACION DE DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DEL PACIENTE

En la comparacién (tabla 16) de los datos sociodemograficos en ambos grupos de pacientes,

controles y telematicos, al inicio del estudio, se obtiene una diferencia estadisticamente

significativa en cuanto a la procedencia, siendo la de ingreso hospitalario mas frecuente en el

grupo telematico, que en el control. Aunque sin DS, destaca que los pacientes del grupo

telematico realizaban con menor frecuencia ejercicio fisico diario y terapias no farmacoldgicas

Variables sociodemograficas

del paciente

Grupo Control
72

Grupo Telematico
76

DS

Procedencia

P=0,001 |

No tiene grado

14 (19,2%)

15 (19,7%)

Consultas 68 (94,4%) 57 (75%)

Ingreso 4 (5,6%) 19 (25%)

Edad media del paciente 86,6 (+/-5,2) 87,7 (+/-4,9) P=0,327
Minima-maxima (72-97) (73-98)

Genero P=0,685
Varones 25 (34,7%) 24 (31,6%)

Mujeres 47 (65,3%) 52 (68,4% )

Convivencia P=0,351
Solo 18 (25%) 12 (15,8%)

Con pareja 20 (27,8%) 26 (34,2%)

Con hijos 20(27,8%) 27 (35,5)

Con cuidador u otro familiar 14 (19,4%) 11(14,5%)

Nivel de estudios del paciente

Sin estudios 8 (11,1%) 11 (14,5%) P=0,827
Sin estudios, pero sabe leer 37 (51,4%) 38 (50%)

Prima, secundarios o superiores 27 (37,5%) 27 (35,5%)

BBAA de acceso al domicilio 25 (34,7%) 22 (28,9%) P=0,451
BBAA intradomicilio 18 (25,0%) 10 (13,2%) P=0,066
Contacto previo con T.S. 56 (77,8%) 59 (77,6%) P=0,983
Tramitacién de LAPAD 52 (72,2%) 57 (75,0%) P=0,701
Grado de LAPAD P=0,160
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22 (30,6%)

12 (15,8%)

-1 20 (27,8%) 25 (32,9%)
Pendiente de grado 16 (22,2%) 24 (31,6%)
Terapia no farmacolégica 5(6,9%) 1(1,3%) P=0,111
Actividad fisica diaria 9(12,5%) 4 (5,3%) P=0,126

Tabla 16. Comparacion de datos sociodemograficos en ambos grupos de pacientes al inicio del

estudio.

4.2.1.2 COMPARACION DE DATOS SOCIODEMOGRAFICOS DEL CUIDADOR

En la comparacién de datos sociodemograficos de ambos grupos de cuidadores (tabla 17) al

inicio del estudio, encontramos con diferencia estadisticamente significativa que el grupo

telematico habia realizado con mads frecuencia cursos de formacidn que el grupo control. Sin DS

observamos mayor nivel de ansiedad-depresién en el grupo control que en el telematico.

En paro o no ha trabajado nunca

17 (23,6%)

15 (19,7%)

Variables sociodemograficas Grupo Control Grupo Telematico | DS

del cuidador

Edad media 59,3 49,2 57,9 £10,2 P=0,552
minima-maxima (43,6-87,4) (20-87,5)

Género

Varén 20(27,8%) 20(26,3%) P=0,841
Mujer 52 (72,2%) 56 (73,7 %)

Nivel de estudios del cuidador

Sin estudios o primarios 12 (16,7%) 10 (13,2%) P=0,835
Secundarios 42 (58,3%) 46 (60,5%)

Superiores 18 (25%) 20 (26,3%)

Relacidn con el paciente

Pareja 5 (6,9%) 7 (9,2%) P=0,614
Hijos u otro familiar 67 (93,1%) 69 (90,8%)

éConvive el cuidador principal con

el paciente?

Si 25 (34,7%) 34 (44,7%) P=0,214
No 47 (65,3%) 42 (55,3%)

Situacion laboral

Jubilado 21(29,2%) 22 (28,9%) P=0,826
Activo 34 (47,2%) 39 (51,3%)
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Anos como cuidador

< 1afio 7(9,7%) 6(7,9%) P=0,752
1-2 afios 26 (36,1%) 34 (44,7%)

2-5 afios 28 (38,9%) 25(32,9%)

>5 afios 11 (15,3%) 11 (14,5%)

éQuién tiene internet?

Hijos 65 (90,3%) 70(92,1%) P=0,695
Otros familiares 7(9,7%) 6 (7,9%)

éCon que frecuencia consultan

internet?

A diario 64 (88,9%) 62 (81,6%) P=0,211
2-3 veces por semana 8(11,1%) 14 (18,4%)

éLa persona que tiene internet, es
el cuidador principal?

Si 61 (84,7%) 69 (90,8%) P=0,259
No 11 (15,3%) 7 (9,2%)

Nivel de estudios de la persona que

tiene internet

Primarios 4 (5,6%) 6 (7,9%)

Secundarios 47 (65,3%) 49 (64,5%)

Superiores 21 (29,2%) 22 (27,6%)

Escala HDA

Ansiedad media 9,4 (0-20) 8,9 (1-19) P=0,385
Ansiedad=>8 47 (65,3%) 38 (50,7%) P=0,073
Depresién media 6,3 (0-21) 5,8 ( 0-15) P=0,790
Depresion =>9 19 (26,4%) 18 (24%) P=0,739
éHa realizado algin curso de

formacién ? 2 (2,8%) 9 (12%) P=0,034

Tabla 17. Comparacidn de datos sociodemograficos de ambos grupos de cuidadores al inicio

del estudio

4.2.2- RESULTADOS CLiNICOS BASALES EN AMBOS GRUPOS
4.2.2.1 COMPARACION DE VARIABLES DE LA EVALUACION GERIATRICA INTEGRAL

Sin DS el grupo telematico era algo mas fragil, con mayor grado de dependencia y con mas
trastornos de conducta, si habia diferencia estadisticamente significativa en cuanto al estado

nutricional, siendo peor el del grupo telematico
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Déficit moderado

Déficit severo

26 (36,6%)
10 (14,1%)

36 (47,4%)
11 (14,5%)

Variables de VGI Grupo Control Grupo Telematico | DS

Indice de fragilidad 4514 48+1,3 P=0,124
(1-7) (3-7)

Indice de Barthel 72,2 22,8 67 £24,4 P=0,118
(15-100) (5-100)

Lawton-Brody 1,442 0,9+ 1,7 P=0,156

GDS 4,5+0,9 4,7+0,8 P=0,091
(3-7) (3-6)

MNA 11,2+ 1,7 10,4 2,2 P=0,029

NPI 53+2,8 6+-2,5 P=0,154

Vision

Correcta 25 (33,8%) 26 (34,7%) P=0,670

Déficit moderado 43 (60,6%) 42 (56,0%)

Déficit severo 4 (5,6%) 7 (9,3%)

Audicion

Correcta 35 (49,3%) 29 (38,2%) P=0,358

Tabla 18. Comparacion de variables de la Valoracion Geriatrica Integral en ambos grupos de

pacientes al inicio del estudio

Al desglosar (tabla 19) las actividades de la vida diaria en ambos grupos de pacientes al inicio del

estudio, en cada una de ellas la dependencia es mayor en el grupo telematico que en el control,

encontrandose una diferencia casi significativa en las trasferencias.

Dependiente

Auténomo

33 (45,8%)
39 (54,2%)

41 (53,9%)
35 (46,1%)

Actividades basicas de la vida diaria | Control Telematico DS
Comer

Dependiente o con ayuda 11 (15,3%) 20 (26,3%) P=0,099
Autéonomo 61 (84,7%) 56 (73,7%)

Baio P=0,164
Dependiente 54 (75%) 64 (84,2%)

Autéonomo 18 (25%) 12 (15,8%)

Aseo P=0,324

76



Vestido P=0,542

Dependiente o ayuda 67 (65,3%) 55 (72,4%)

Auténomo 25 (34,7%) 21(27,6%)

Continencia vesical P=0,589
Incontinencia parcial o total 50 (69,4%) 50 (65,8%)

Continencia 22 (30,6%) 26 (34,2%)

Continencia anal P=0,393
Incontinencia total o parcial 19 (26,4%) 28 (36,8%)

Continencia 53 (73,6%) 48 (63,2%)

wc P=0,695
Dependiente o con ayuda 31 (43,0%) 38 (50%)

Auténomo 41 (56,9%) 38 (50%)

Trasferencias

Dependiente o con ayuda 23 (31,9%) 36 (47,4%)

Auténomo 49 (68,1%) 40 (52,6%)

Marcha

Dependiente o con ayuda 25 (34,7%) 35 (46,1%) P=0,161
Auténomo 47 (65,3%) 41 (53,9%)

Escaleras P=0,171
Dependiente o con ayuda 37 (51,4%) 46 (60,6%)

Auténomo 35 (48,6%) 30(39,5%)

Tabla 19. Desglose de las diferentes actividades de la vida diaria en ambos grupos de pacientes

al inicio del estudio

4.2.2.2. COMPARACION DE TRASTORNOS DE CONDUCTA

Al comparar cada uno de los trastornos de conducta recogidos por la escala NPI, en ambos
grupos de pacientes al inicio del estudio, vemos (figura 10) que en el grupo telematico son mas
frecuentes los sintomas positivos(delirio, alucinaciones, agresividad ), encontrando DS (p=0,002)

en las alucinaciones, también en este grupo eran mas frecuentes los trastornos del suefio y los
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Figura 10. Comparacién de porcentajes SPCD en ambos grupos de pacientes al inicio del
estudio. El * implica diferencia significativa entre el porcentaje de presentacién de

alucinaciones entre el grupo control y el telematico.

4.2.2.3 COMPARACION DE VARIABLES DE COMORBILIDAD

La tabla 20 expresa la comparacién de variables de comorbilidad y variables analiticas en ambos
grupos de pacientes al inicio del estudio. En el grupo control, sin DS, encontramos mayor

proporcion de pacientes hipertensos y en el grupo telematico las proteinas y la albimina algo

mas bajas .

Variables de comorbilidad Grupo Control Grupo Telematico | DS

HTA 56 (77,8%) 50 (65,8%) P=0,106
DM 17 (23,6%) 18 (23,7%) P=0,992
Dislipemia 29 (40,3%) 28 (36,8%) P=0,668
Insuficiencia renal

FG>90 o insuficiencia renal leve 40(55,6%) 38 (50,6%) P=0,616
IR leve-moderada 14 (19,4%) 20 (26,7%)

IR moderada-severa o severa 14 (19,4%) 15 (20%)

Hemoglobina 12,7+1,6 12,8+1,9 P=0,864
Vitamina B12 316,7 +226,4 315,3 +164,3 P=0,569
Acido folico 20,7+ 13,5 23+12,4 P=0,189

78



TSH 2+13 2,4+4,3 P=0,538
Proteinas totales 671 6,4 65,4+5,9 P=0,236
Albumina 349147 33,8+4,9 P=0,416
Linfocitos totales 1,8+1,5 1,8 +0,8 P=0,750

Tabla 20. Comparacién de comorbilidad en ambos grupos de pacientes al inicio del estudio

En cuanto al tipo de demencia (tabla 21), destaca un porcentaje mas elevado de deterioro

cognitivo leve en el grupo control y un porcentaje mayor de demencia vascular en el grupo

telematico.
Diagnostico de demencia Grupo control Grupo telematico DS
E. Alzheimer 29 (40,3%) 29 (38,2%) ns
D. vascular 5(6,9%) 11 (14,5%) ns
D. mixta 23 (31,9%) 25(32,9%) ns
Deterioro cognitivo leve 12 (16,7%) 6 (7,9%) ns
Otras demencias 3(4,2%) 5(6,6%) ns

Tabla 21. Comparacidn del diagnéstico de demencia en ambos grupos de pacientes al inicio del

estudio.

4.2.2.4 COMPARACION BASAL DE FARMACOS EN AMBOS GRUPOS

La media del consumo de farmacos al inicio del estudio era mas elevada en el grupo telematico

( tabla 22), en cambio la frecuencia de polifarmacia (considerada como mas de 6 farmacos) era

del 66,6% en el grupo control y del 64,4% en el grupo telematico.

Al comparar los distintos grupos de farmacos que se analizaron ( figura 11), obtuvimos que el

consumo de neurolépticos y benzodiacepinas es superior en el grupo telematico, habiendo DS

en el consumo de neurolépticos, también fue mas elevado el consumo de analgésicos en este

grupo.

En el grupo control el consumo era superior en antihipertensivos, con DS, y en diuréticos.

Farmacos Grupo control Grupo Telematico DS

Media de farmacos 7,8 £2,9(1-15) 8,2+ 3,6 (0-15) P=0,385
Neurolépticos 29 (40,3%) 45 (59,2%) P=0,021
Antihipertensivos 51(70,8%) 42 (55,3%) P=0,050

Tabla 22. Comparacidn del consumo de fadrmacos en ambos grupos al inicio del estudio
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Figura 11. Comparacién del consumo de los distintos grupos de farmacos analizados en ambos
grupos de pacientes al inicio del estudio. El * indica DS entre las proporciones de consumo

entre el grupo telematico y el grupo control.

4.2.3 GRADO DE CONOCIMIENTOS DEL CUIDADOR EN EL CUIDADO DEL PACIENTE EN AMBOS
GRUPOS AL INICIO DEL ESTUDIO.

ENCUESTA HACUDE

Al comparar las respuestas de los dos grupos de cuidadores (tabla 23), en la escala Hacude
(Habilidades adquiridas por el cuidador), encontramos porcentajes similares de la respuesta 2

( en la que se aplican conocimientos sobre el tema) ( anexo 12)

Respuesta 2 Control Telematico DS

1 13 (18,1%) 8 (10,7%) P=0,201
2 36 (50%) 41 (54,7%) P=0,571
3 34 (47,2%) 33 (44%) P=0,695
4 33 (45,8%) 37 (49,3%) P=0,671
5 13 (18,1%) 26 (34,7%) P=0,211
6 19 (26,8%) 23 (30,7%) P=0,602
7 32 (45,1%) 39 (52%) P=0,402
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8 30 (42,3%) 35 (46,7%) P=0,592
26 (36,6%) 27 (36%) P=0,938
10 19 (26,8%) 20 (26,7%) P=0,990

Tabla 23. Comparacidon en ambos grupos de cuidadores de porcentajes de respuesta 2 en las

diferentes preguntas de la encuesta Hacude

La tabla 24 expresa la comparacion de respuesta 4, que implicaba razonar con el paciente, en las
distintas preguntas de la encuesta Hacude, en ambos grupos de cuidadores al inicio del estudio,
en una de las preguntas encontramos DS, siendo el grupo control el que con mayor frecuencia

daba esa respuesta.

Respuesta 4 Control Telematico DS

1 13 (18,1%) 15 (20%) P=0,764
2 23 (31,9%) 23 (30,7%) P=0,867
3 24 (33,3%) 29 (38,7%) P=0,501
4 19 (26,4%) 19 (25,3%) P=0,884
5 15 (20,8%) 20(26,7) P=0,406
6 5(7%) 10 (13,3%) P=0,211
7 19 (26,8%) 16 (21,3%) P=0,443
8 28 (39,4%) 17 (22,7%) P=0,028
9 38 (53,5%) 40 (53,3%) P=0,982
10 24 (33,8%) 26 (34,7%) P=0,912

Tabla 24. Comparacion en ambos grupos de cuidadores de porcentajes de respuesta 4 en las

diferentes preguntas de la encuesta Hacude

4.2.4. SATISFACCION EN AMBOS GRUPOS AL INICIO DEL ESTUDIO

En la comparacioén del grado de satisfaccion en cuanto al control del paciente con demencia los
cuidadores del grupo control dieron una mediana de 76,5 15,6 , con un minimo de 30 y un
maximo de 100, la mediana del grupo telematico fue de 71,6 +22,3 con un minimo de 0 y un
maximo de 100. No hubo DS, pero el grupo control mostraba un nivel mas alto de satisfaccion,

al inicio del estudio.
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La figura 12 muestra la comparacién en ambos grupos de cuidadores de los distintos valores de

satisfaccidn, en una escala de 0 al 100, los resultados se expresan en nimeros absolutos.
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Figura 12. Comparacién en numeros totales del grado de satisfaccion en ambos grupos de

cuidadores al inicio del estudio.

4.3. DESCRIPCION DEL GRUPO TOTAL DE PACIENTES/CUIDADORES AL FINALIZAR EL
ESTUDIO.

4.3.1- RESULTADOS CLINICOS DEL PACIENTE
4.3.1.1 VARIABLES DE LA VGI

Al finalizar el estudio, en el grupo global encontramos que el indice de fragilidad no se habia
modificado (tabla 25), habia aumentado discretamente el grado de dependencia, el grado de

deterioro cognitivo y habian disminuido los trastornos de conducta.

A destacar laresolucidn de los expedientes que estaban pendientes de grado al inicio del estudio,
con diferencia estadisticamente significativa (p<0,0001) entre los pacientes pendientes de grado

al inicio y al final del estudio.

También destaca el aumento de pacientes que realizaba ejercicio fisico y terapias no

farmacolégicas en relacién con el inicio del estudio.
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Grado de LAPAD

No tiene grado 24 (21,4%)

Grado | 27 (24,1%)

Grado Il o Il 60(53,6%)

Pendiente de grado 1( 0,9%)

Fragilidad 4,7 +1,5 | Barthel 62,9 £ 28,7
GDS 5108 | MNA 10,9+1,8
Numero de farmacos 8,6 +3,5 | NPI 4,4+ 2.6
Tratamiento no farmacolégico 27 (24,1%) | Ejercicio fisico diario 42 (37,2%)

Tabla 25. Resultados globales en el grupo de pacientes al finalizar el estudio

4.3.1.2 TRASTORNOS DE CONDUCTA

Todos los tipos de trastornos de conducta han disminuido al finalizar el estudio (tabla 26)

Trastornos de conducta

Ideas delirantes

47 (43,5 %)

Apatia/indiferencia 73 (67 %)

Alucinaciones

35(32,4%)

Desinhibicion 20 (18,5%)

Agitacion/agresividad

42 (38,9%)

Irritabilidad 55 (50,9 %)

Depresion

65 (59,6 %)

Conducta motora andmala 23(21,1%)

Ansiedad

48 (44,4 %)

Trastorno del suefio 33(30,3%)

Jubilo/euforia

5 (4,6 %)

Trastorno alimentario 31 (28,4 %)

Tabla 26. Porcentajes de SPCD en el grupo total de pacientes al finalizar el estudio

4.3.1.3 CONSUMO DE FARMACOS

Al finalizar el estudio el consumo medio de farmacos ha aumentado discretamente, no

encontramos diferencias significativas, pero hubo un aumento del consumo de antidepresivos,

IAChE, antihipertensivos y analgésicos (tabla 27) .

Farmacos (media 8,6)

Benzodiacepinas 32 (26,9%)

Antidepresivos 81 (68,1%)

Neurolépticos 64 (53,8%)

Antiepilépticos 9 (7,6%)

IAChE 50 (42%)

Antihipertensivos 75 (63%)

Diuréticos 49 (41,2%)

Hipoglucemiantes 24 (20,2%)

Antiarritmicos 27 (22,7%)

Analgésicos 72 (60,5%)

Antiagregantes-descoagulantes 52 (43,7%)

Tabla 27. Consumo de farmacos en el grupo total de pacientes al finalizar el estudio
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4.3.2 RESULTADOS DEL CUIDADOR
Los resultados evaluados en el cuidador al finalizar el estudio fueron:

- Ansiedad-depresion
- Sise habia dado un cambio de cuidador
- Sise habian realizado cursos de formacion en el periodo de seguimiento
- El grado de satisfaccion
El porcentaje de cuidadores con niveles altos de ansiedad habia disminuido( tabla 28) al finalizar

el estudio y habia aumentado el porcentaje de cuidadores que habian realizado cursos de

formacidn durante el afio de seguimiento.

También vemos el porcentaje de casos en los que se dio cambio de cuidador y el porcentaje de

cuidadores que habian realizado cursos de formacidn durante el seguimiento.

La satisfaccién del grupo total de cuidadores al finalizar el estudio habia aumentado a 79,4 + 20,1

Ansiedad 8,7+ 4,6 | Depresion 6,4+4,3
Ansiedad=> 8 55 (52,4%) | Depresion=>9 27 (25,7%)
Cambio de cuidador 25 (18,7%) | Cursos de formacién 16 (14%)

Tabla 28. Resultados de ansiedad-depresién, cambio de cuidador y cursos de formacién en el

total de cuidadores al finalizar el estudio.

4.4 COMPARACION DE AMBOS GRUPOS DE PACIENTES/CUIDADORES AL ANO
4.4.1 COMPARACION DE VARIABLES DEL PACIENTE
4.4.1.1 VGl

Al comparar las variables de la VGI en ambos grupos al finalizar el estudio( tabla 29), vemos que
desaparecen las diferencias que habia al principio, siendo los dos grupos similares, incluso en la

puntuacion del MNA.

Variables de VGI Grupo Control Grupo Telematico | DS

Indice de fragilidad 4,7+ 1,5 4,7+1,5 P= 0,855
Indice de Barthel 62,6 +29,3 63,2+ 28,2 P=0,930
GDS 51+0,8 5+0,7 P=0,541
MNA 109+1,6 109+2 P=0,802
NPI 45+25 43+28 P=0,702

Tabla 29. Comparacidon en ambos grupos al finalizar el estudio de datos de la VGI
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Llama la atencidn, tal como se ha comentado anteriormente, la disminucién de pacientes
pendientes de grado de dependencia( tabla 30), pero sin DS entre ambos grupos. Asi mismo a
pesar de no encontrar DS en ambos grupos al finalizar el estudio, el grupo telematico realizaba

con mas frecuencia ejercicio fisico y terapias no farmacoldgicas.

Al comparar el ejercicio fisico al inicio y al final del estudio en el grupo telematico, si encontramos
DS (p<0,001)

Variables del paciente Grupo Control Grupo Telematico | DS
Grado de LAPAD

No tiene grado 13 (21,7%) 11 (21,2%) P=0,571
I 12 (20%) 15 (28,8%)

11- 111 34 (56,7%) 26 (50%)

Pendiente de grado 1(1,7%) 0

Terapia no farmacoldégica 11 (18,6%) 16 (30,2%) P=0,154
Actividad fisica diaria 19 (31,7%) 23 (43,4%) P=0,198

Tabla 30. Comparacién en ambos grupos de pacientes al finalizar el estudio del grado que

tenian en la ley de dependencia, y del porcentaje de pacientes que realizaban ejercicio fisico

4.4.1.2 COMPARACION DE TRASTORNOS DE CONDUCTA

La Figura 13 compara los porcentajes de los distintos trastornos de conducta recogidos en el NPI
al finalizar el estudio. Desaparece la DS que existia al inicio del estudio en cuanto a alucinaciones,

gue incluso son inferiores en el grupo telematico.

80
B Control M Telematico
70
60
50
40
30
20
g | I

0

& . N Ny . 0

N ) \ S S ) oo & &S 'S‘
& 00 ‘."\Q\ & ‘;"\QI ‘o\s}\ W © ‘0\\\ 606\ \"’Q Q,(‘\\'
L ¢ R & RS <2 & B &
& ) Q ¥ N & > & X
4 ¥ & N & o
Q X ,\(\ Qo
& & =
X
6‘\’9 < <&
s

Figura 13. Comparacién de SPCD en ambos grupos al finalizar el estudio
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4.4.1.3 COMPARACION DE CONSUMO DE FARMACOS

Al finalizar el afio de seguimiento el porcentaje de pacientes con polifarmacia (mas de 6

farmacos) era del 73,8% en el grupo control ( habia aumentado un 7,2%) y del 65,4% en el grupo

telematico ( el aumento era del 1%).

La tabla 31 refleja la comparacion del consumo de farmacos en ambos grupos al finalizar el

estudio, siendo superior en el grupo control.

En el grupo de antihipertensivos ( p=0,031) y analgésicos (p=0,047), encontramos DS, siendo el

consumo mas elevado en el grupo control. En la figura 14 podemos ver el consumo de los

distintos grupos de farmacos en ambos grupos.

Farmacos Grupo control Grupo Telematico | DS

Numero 8,8+3,2 8,3+3,7 P=0,480
Neurolépticos 35 (54,7%) 29 (52,7%) P=0,831
Benzodiacepinas 18 (28,1%) 14 (25,5%) P=0,743
Antidepresivos 45 (70,3%) 36 (65,5%) P=0,571
IAChE 30 (46,9%) 20 (36,4%) P=0,247
Antiepilépticos 2 (3,1%) 7 (12,7%) P=0,079
Diuréticos 29 (45,3%) 20 (36,4%) P=0,323
Antihipertensivos 46 (71,9%) 29 (52,7%) P=0,031
Antiarritmicos 15 (23,4%) 12 (21,8%) P=0,833
Hipoglucemiantes 12 (18,8%) 12 (21,8%) P=0,678
Antiagre/anticoag 26 (40,6%) 26 (47,3%) P=0,466
Analgésicos 44 (68,8%) 28 (50,9%) P=0,047

Tabla 31. Comparacidn del consumo de farmacos en ambos grupos al finalizar el estudio

86



80 * *
70
60
50
40
30
20
10 I I
0 |
) ) ) & ) ) ) ) ) S )
;\\go @ O oS &\oo &\(’o O & &_e (,\@ é\oo
\@Q (,?JQ &Q’L) \a .\Q/Q 2 Q’(\L’ . {\_(Q (('\\’b &’b ¢ o§’
© N R L ® & & 2 o <
& &L & & SR & v
[ e S N
+5) ?&\ @Q ‘%\7’
,{}’b
QS
v.

H Control M Telematico

Figura 14. Comparacién del consumo de los distintos tipos de fadrmacos en ambos grupos de
pacientes al finalizar el estudio. EI * significa DS entre el consumo de antihipertensivos y de

analgésicos entre el grupo control y el telematico.

El porcentaje significativamente superior en el uso de neurolépticos, en el grupo telematico que
existia al inicio ha desaparecido, por una disminucidon del uso en el grupo telematico y un

aumento en el grupo control.

Al comparar el uso de neurolépticos en ambos grupos al inicio y al final del estudio, vemos que

la diferencia es significativa en el grupo control p=0,039
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Tabla 32. Comparacidn del porcentaje de pacientes que consumian neurolépticos en ambos

grupos al inicio y al final de estudio.
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4.4.1.4 EXITUS

En la tabla 33 vemos el porcentaje de mortalidad del grupo total de pacientes, que fue de un

17,6% y las causas de muerte tras revisar la historia clinica y la historia compartida de Catalunya.

Exitus 26 (17,6%)
Causa desconocida 5 | Broncoaspiracién 5
Insuficiencia Cardiaca Congestiva 5 | Covid 4
Bloqueo cardiaco 1 | Deshidratacidn 1
Fractura de fémur 1 | Infarto Agudo de Miocardio 1
Insuficiencia respiratoria 1 | Isquemia Extremidades Inferiores 1
Neumonia 1

Tabla 33. Porcentaje de exitus y causas de mortalidad

En la comparacion del grupo de exitus, con el resto de pacientes supervivientes, encontramos

porcentajes significativamente diferente

s en cuanto a nutricién (MNA), dependencia (Barthel),

grado de demencia (GDS), fragilidad, y numero de farmacos.

Variables recogidas al inicio del estudio | Supervivientes Exitus DS

Edad 86,9 aios 88,lanos P=0,174
MNA 111 9,6 P<0,001
Barthel 71,7 58,2 P=0,008
GDS 4,5 5,4 P<0,001
Indice de fragilidad 4,5 5,2 P=0,039
Numero de fdrmacos 7,7 9,7 P=0,003
Procedencia de consultas 103 20

Procedencia de ingreso 16 6 P=0,220

Tabla 34. Comparacidn del grupo de pacientes que fallecieron durante el estudio y los que

sobrevivieron.

El porcentaje de exitus (tabla 35) acontecidos durante el periodo de estudio fue superior en el

grupo telematico.

Exitus Control

Telematico

10 (14,3%)

16 (21,6%) P=0,284

Tabla 35. Comparacidon de porcentaje de exitus en ambos grupos.
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4.4.1.5 INSTITUCIONALIZACION

La institucionalizacién definitiva (tabla 36) que se dio durante el afio de seguimiento fue mas

elevado en el grupo control que en el telematico

Institucionalizacion Control Telematico DS

14 (19,4%) 8 (10,5%) P=0,1275

Tabla 36. Comparacion de institucionalizacion definitiva en ambos grupos durante el periodo

de seguimiento

4.4.2 COMPARACION DE AMBOS GRUPOS DE CUIDADORES AL ANO

4.4.2.1 ANSIEDAD-DEPRESION EN CUIDADORES

Al finalizar el ano de seguimiento el porcentaje de cuidadores con niveles elevados de ansiedad
y depresidn eran algo superiores en el grupo control que, en el telematico, aunque la diferencia
no fue estadisticamente significativa(tabla 37). Estos resultados no muestran gran diferencia con
los del inicio. Durante este afio hubo cambio de cuidador (claudicacidn, defuncion,

institucionalizacidn) en 11 pacientes (17,5%) del grupo control y en 14 (19,7%) del telematico.

Escala HDA Grupo Control Grupo Telematico | DS

Ansiedad 8,9+ 4,6 (2-20) 8,4+4,7(1-20) P=0,678
Ansiedad=>8 30(53,6%) 25 (51%) P=0,794
Depresion 6,4 + 4,6 (0-21) 6,4 +4 (0-18) P=0,908
Depresion=>9 16 (28,6%) 11 (22,4%) P=0,474

Tabla 37. Comparacidon en ambos grupos de cuidadores al finalizar el estudio de ansiedad-

depresion.
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4.4.2.2 RESULTADOS EN LA FORMACION DE CUIDADORES.

Durante el afio de seguimiento 5 cuidadores (8,3%) del grupo control realizaron cursos de
formacion para cuidadores, y 11 cuidadores(20,4%) del grupo telematico. En cuanto a la
encuesta Hacude de habilidades adquiridas por el cuidador del paciente con demencia, en la
figura 15 vemos los porcentajes de cuidadores de ambos grupos que utilizaron la respuesta 2 en
cada una de las 10 preguntas de la encuesta al finalizar el estudio. Los porcentajes de esta
respuesta, que conlleva conocimientos sobre un determinado tema, son en general mas
elevados en el grupo telematico

80 ;
H Control M Telematico
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Figura 15. Porcentajes de respuesta 2 en las preguntas de la encuesta Hacude, en ambos

grupos de cuidadores al finalizar el estudio.

La figura 16 expresa los porcentajes de respuesta 4, que implicaba razonar con el paciente, a las

preguntas de la encuesta Hacude, por ambos grupos de cuidadores al finalizar el estudio.
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Figura 16. Porcentajes de respuesta 4 en las preguntas de la encuesta Hacude, en ambos

grupos de cuidadores al finalizar el estudio.

90



En 6 de las 10 preguntas el porcentaje de respuesta 4 fue inferior en el grupo telematico.

4.4.3 SATISFACCION

La satisfaccion media del grupo control al finalizar el estudio fue de 74,2 £ 22,9, siendo la minima
de 0y la mdxima de 100, en el grupo telemdtico la media fue de 85,7 £ 13,8, siendo la minima

de 40 y la maxima de 100,las diferencias fueron estadisticamente significativas (p=0,002)

Destaca que en el grupo control la satisfaccidon ha disminuido con respecto al inicio y en el grupo

telematico ha aumentado.
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Figura 17. Nivel de satisfaccidn de los cuidadores de ambos grupos al finalizar el estudio en

numeros absolutos

4.4.4 UTILIZACION DE RECURSOS

Al final del estudio encontramos que, con diferencia estadisticamente significativa (figura 18), el
grupo control habia sido visitado en mas ocasiones en servicios de urgencias por temas
relacionados con la demencia (fundamentalmente trastornos de conducta), y habian sido

visitados en mas ocasiones en las consultas de demencias.

Las visitas en consultas en las que se habia realizado algin cambio en las indicaciones o en el

tratamiento eran mas frecuentes en el grupo control.

Los ingresos en Unidad de Psicogeriatria fueron mas frecuentes en el grupo telemético.
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Figura 18. Comparacién de la utilizaciéon de recursos en ambos grupos de pacientes al finalizar

el estudio.

4.4.5 ABANDONOS DEL ESTUDIO

La tabla 38 refleja los abandonos del estudio, excluyendo los exitus y las causas del abandono.

Global Control Telematico
Cambio o exitus del cuidador 4 2 2
Baja por institucionalizacion 1 1
Bajas voluntarias 5 2 3
Cambio de localidad 1 1
No saben utilizar la plataforma 4 4
Total 15 5 10

Tabla 38. Abandonos del estudio

4.4.6 RESULTADOS DE LA PLATAFORMA TECUIDE
4.4.6.1 ADHERENCIA A LA PLATAFORMA
El porcentaje de cuidadores que respondian regularmente a todos los cuestionarios fue elevado.

Un 6,5% de cuidadores que no respondian encuestas, ni mails, informaron telefénicamente de
fallos en la plataforma, se les volvié a dar acceso a la plataforma y al no poder conectarse, la
empresa responsable, lo atribuyd a que eran ordenadores antiguos o que por algin motivo, no

soportaban la plataforma.
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Cumplidores | Buenos Malos Cumplidores Fallo en el

cumplidores cumplidores irregulares hardware

56 (73,6%) 11 (14,4%) 4 (5,2%) 5 (6,5%)

Tabla 39. Porcentajes de cuidadores buenos y malos cumplidores en la plataforma Tecuide

4.4.6.2 USABILIDAD DEL SISTEMA

Para medir la usabilidad del sistema se utilizd la encuesta SUS. Una puntuacién menor de 30

indicaba elevada usabilidad percibida por los usuarios del sistemay superior a 30 baja usabilidad.

La encuesta se paso a los 3 meses de haber utilizado la plataforma y al final. La puntuacién media
al inicio ( 3 meses de utilizar la plataforma) y al final, fue de 20 en ambos casos, es decir elevada

usabilidad del sistema.

Asi como el porcentaje de cuidadores que respondian mensualmente las encuestas era de 73,6%,
la encuesta SUS la respondidé un porcentaje inferior, el 64,4%, a pesar de que se hicieron varios

recordatorios a los cuidadores que no respondian.

ESCALA SUS

ELEVADA USABILIDAD BAJA USABILIDAD

0 30 60

INICIO 89,7%) 10,3%
FINAL a0%

Figura 19. Usabilidad del sistema al inicio ( 3 meses de funcionamiento) y al final de los

cuidadores que respondieron a la encuesta
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4.4.6.3 MAILS DE LOS CUIDADORES Y DE LOS PROFESIONALES

La tabla 40 expresa el nimero de mails que mandaron los cuidadores y los que mandaron los
profesionales a través de la plataforma. Se han clasificado en cuidadores y profesionales que
mandaron 0 mails, de 1a 5, de 6 a 10 y mds de 10 con un maximo de 27 para los cuidadores y

de 18 para los profesionales.

En total el nimero de mails que mandaron los cuidadores a la plataforma fueron 345 y las

respuestas fueron 320.

Mails de cuidadores Mails de profesionales

El 25,7% de cuidadores no enviaron mails Al 22,3% de cuidadores no se le enviaron mails

El 16,3% de cuidadores enviaronde 1a 5 Al 20,3% de cuidadores se le enviaronde 1 a 5

mails

El 10,3% de cuidadores enviaron de 6 a 10 | Al 7,6% de cuidadores se le enviaron de 6 a 10

mails

El 7% de cuidadores enviaron de 11 a 27 Al 8,3% de cuidadores se le enviaron de 11 a 18

mails

Tabla 40. Numero de mails enviados por los cuidadores y los profesionales a través de la

plataforma.

4.4.6.4 ALARMAS

La tabla refleja los porcentajes de cuidadores que hicieron saltar las alarmas a los distintos
profesionales, en al menos una ocasion. Vemos que el mayor porcentaje de alarmas activadas
fueron de causa médica por trastornos de conducta. Las alarmas de psicdlogo se activaban con

la encuesta que se pasaba cada 3 meses de como estaba animicamente el cuidador

Alarmas Médico Psicélogo Trabajo social

53 (76,8%) 19 (28,8%) 3 (4,6%)

Tabla 41. Alarmas que se activaron en la plataforma Tecuide.
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5. DISCUSION

El gran protagonismo adquirido por los ancianos en la actividad de los sistemas de salud y los
servicios sociales con un cambio evidente en sus necesidades implica que se debe dar un cambio
en los esquemas de funcionamiento de los sistemas de salud (Rodriguez Mafias, 2016) y que se
debe dar especial importancia al cuidador, al que se habra de entrenar, educar y apoyar, para
poder asumir los cuidados necesarios y poder hacer frente tanto a los cuidados por la
dependencia que implica, como a la comorbilidad de estos pacientes y a los sintomas
psicolégicos y conductuales de la demencia (SPCD), que generan situaciones disruptivas que
causan sufrimiento en el paciente y en el cuidador, agravan el deterioro cognitivo y funcional, y

precipitan la institucionalizacién.

Las nuevas tecnologias de salud digital y los servicios de telemedicina, , que poco a poco va
permitiendo la provisién de ayudas, asi como el seguimiento y la monitorizacién de los pacientes,
facilitan que se mantengan en su entorno y, en consecuencia, retrasan o evitan su

institucionalizacion.

Barajando las premisas que han ido surgiendo, paciente con demencia, dependencia,
comorbilidad, trastornos de conducta, necesidad de formacién y apoyo al cuidador vy
telemedicina, disefiamos la plataforma Tecuide, de la que ahora vamos a discutir los resultados

obtenidos en lo referente a:
1- Control de los pacientes con demencia
2- Satisfaccion de los cuidadores
3- Formacién y apoyo al cuidador
4- Uso eficiente de recursos sanitarios

5- Aceptacion de la herramienta telematica por los cuidadores

5.1 CONTROL DE LOS PACIENTES CON DEMENCIA
5.1.1. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS

Encontramos DS en cuanto a la procedencia, siendo mas frecuente la procedencia de ingreso
hospitalario en el grupo telematico que en el control. Los pacientes de este grupo que procedian
de ingreso hospitalario provenian de la Unidad de Psicogeriatria, donde en general el ingreso es
debido a un trastorno de conducta .Esto puede justificar que en general fuera un grupo mas

fragil, con mas dependencia, mds desnutrido y con mayor nimero de farmacos.
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Las caracteristicas sociodemograficas son similares a las del grupo descrito por Olazaran en su
articulo sobre satisfaccién de cuidadores (Olazardn Rodriguez, Sastre Paz, & Martin Sanchez,
2012). La mayor parte el 66,9% eran mujeres, la edad media fue de 87 afios, el 63% no tenian
estudios, aunque el 50% sabian leer y escribir, el 20% vivian solos (con supervision de los hijos o
con cuidador diurno), el resto con pareja, hijos o cuidadores 24 horas. No hubo diferencias entre

el grupo control y el telematico en estas variables.

= Ley de dependencia

En cuanto a la dependencia, encontramos que a lo largo del afio de seguimiento habia
disminuido el porcentaje de pacientes con grado | y habia aumentado el porcentaje de los que

tenian grado II-ll, lo que nos parece la evolucidn natural de la enfermedad.

A destacar que al inicio el 27% estaban pendientes de grado y al finalizar solo un 0,7 (p<0,0001),
lo que indica que en este afio se han resuelto la mayor parte de expedientes, en contra de los
recogido en las estadisticas del IMSERSO, aunque tampoco sabemos la fecha en que se habia

solicitado la dependencia en el momento del inicio del estudio.

Tiempo medio (n® de dias) de tramitacion de expedientes de
dependencia desde la solicitud hasta la resolucion de prestacion.

Figura 20. Estadistica del SISAAD del IMSERSO del tiempo de resolucion de un expediente de

dependencia en las distintas comunidades autdonomas.
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Por normativa ( Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y
Atenciodn a las personas en situacién de dependencia de Espafia ), el plazo maximo para resolver
un expediente se sitla en seis meses (180 dias) y solo hay cuatro territorios por debajo o
cercanos a ese margen en sus promedios: las ciudades de Ceuta (70 dias) y Melilla (170), el Pais
Vasco (137), Navarra (155) y Castilla y Ledn (191). Por contra, en el otro extremo estan Canarias
(785 dias), Extremadura (675), Andalucia (621) y Catalufia (576).

5.1.2 CARACTERISTICAS CLINICAS
=  Fragilidad

Al inicio, los pacientes eran ligeramente fragiles con un indice de fragilidad en la escala visual de

Rockwood de 4,7; el grupo telematico era algo mas fragil (4,8), que el grupo control (4,5).

Al afio el indice de fragilidad se iguala en los dos grupos a 4,7 (lo que se podria explicar porque

el nimero de exitus fue elevado y fallecieron los que tenian un indice de fragilidad mas elevado).

Nuestro grupo ha estado durante el afio de seguimiento entre un Nivel 4, caracterizado porque
la persona , aunque no sea completamente dependiente para realizar las actividades diarias,
parece estar en riesgo de una dependencia al menos leve y un Nivel 5, en el que, por lo general,
ya no existe la pretension de hacer tareas domésticas pesadas o similares, elementos que
comenzaron a verse afectados en el Nivel 4. Una persona no necesita ser dependiente en todas
las actividades exigentes para calificar como Nivel 4, ni en todos los aspectos de las AVD

instrumentales para calificar como Nivel 5, lo que interesa es valorar los cambios.

En medicina geriatrica, el objetivo de graduar el grado de fragilidad es facilitar la comunicaciéon
a través de un lenguaje compartido y también como base para un plan de atencién. El plan de
atencién debe abordar la brecha entre el nivel actual de funcién, cognicidn, movilidad y
relaciones sociales (especialmente con el cuidador principal) y cdmo han cambiado con la

enfermedad aguda (cuando esta presente).

La fragilidad es un estado de mayor riesgo (Rockwood & Theou, 2020). Dado que la mayoria de
los riesgos para la salud aumentan con la edad, una manera util de pensar en la fragilidad es que
es un riesgo en comparacion con otros de la misma edad. Como el riesgo de morir, en promedio
la fragilidad aumenta con la edad. Las personas son fragiles cuando tienen mas cosas malas que
las que tienen otros de la misma edad. Si bien eso puede no parecer un gran problema, es un

verdadero desafio para la forma en que brindamos atencién médica.

= Dependencia

El grupo tenia una dependencia moderada en actividades bdsicas de la vida diaria ( Barthel 69,5),
siendo el grupo telematico algo mas dependiente ( 67), que el control (72). La puntuacion en

actividades instrumentales medidas con la escala de Lawton-Brody, fue muy baja de 1,2, lo que
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es logico en pacientes con demencia; también aqui puntud menos el grupo telematico 0,9 que

el control 1,4.

Analizando por separado las distintas actividades de la vida diaria al inicio del estudio, en todas
excepto en continencia vesical, el grupo telematico fue mas dependiente, la diferencia era casi

significativa en cuanto a poder realizar de forma auténoma las trasferencias.

Al afio la puntuacion en la escala de Barthel del grupo total era ligeramente inferior (62,9 ), lo
gue indica que habia aumentado discretamente la dependencia, pero con una diferencia ya que
en el grupo control hay una media de disminucién de 10 puntos en el Barthel y de solo 4 en el
telematico. Es posible, tal como apuntan algunos estudios recientes que la formacién recibida
por los cuidadores a traves de Tecuide, mejorase ademas del grado de formacidn en estrategias
de cuidado, el grado de empoderamiento y ello contribuyese a promover el estado de autonomia

del paciente.

Un estudio (Rangel Selvera, De Lira Ortega, Torres Rodriguez, & David Cervantes, 2019),
realizado con el propdsito de capacitar y formar a los cuidadores informales en los domicilios
donde trabajan, para desarrollar habilidades y estrategias que lleven al empoderamiento, dio
como resultado que habia una sobrecarga emocional y una mayor preocupacion de los
cuidadores informales, al no haber recibido nunca acciones formativas bdsicas para ejercer las
tareas del cuidado. Asi, se pudo observar que los cuidadores informales bien cualificados,
aportan un conjunto de actuaciones basicas y de calidad necesarias para la atencién de las

personas dependientes.

Otra investigacion (Macaya, Lanciego, & Pacheco, 2020) pretendia comprobar si a través de la
formacidn, los cuidadores informales mejoran su calidad de vida y disminuyen la sobrecarga. La
duracion de la formacién fue de 2 meses y en ella, se aportaron a los cuidadores conocimientos,
habilidades y actitudes necesarias para los cuidados. Los hallazgos sefialan un descenso de
sobrecarga en los cuidadores con la formacién que recibieron en ese tiempo, asi como una mayor

percepcién sobre su salud.

= Deterioro cognitivo

El deterioro cognitivo era moderado con una puntuacion de 4,6 en la escala de deterioro global
GDS , grupo control 4,5, grupo telemdtico 4,7. Al afio era de 5,1 pasando de moderado a

moderado-severo. El grupo control daba una media de 5,1 y el telematico de 5.
Habia progresado mas el deterioro cognitivo en el grupo control.

Coincidiendo con la literatura (Scheltens et al., 2021), como se observa en la figura 21, el mayor
porcentaje era Enfermedad de Alzheimer, seguido de demencia mixta y de deterioro cognitivo
leve, con menos frecuencia la demencia vascular, las fronto-temporales y las asociadas a

Enfermedad de Parkinson.
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En el grupo control habia mas EA y mds deterioro cognitivo leve y en el grupo telematico mas
demencias vasculares, y otros tipos de demencia que cursan con mas trastorno de conducta
(fronto-temporal (Charro-Gajate, Diéguez-Perdiguero, & Gonzalez-Martinez, 2010), demencia
por cuerpos de Lewy, parkinson-demencia (Pérez Sanchez, De La Casa Fages, Contreras Chicote,
& Grandas Pérez, 2015))

m Det cognitivo leve EA D. vascular D. mixta = Otras

Figura 21 Porcentajes de los distintos tipos de demencia en el grupo total

= Nutricidn

En el cribaje nutricional recogido con el MNA se obtuvo una media de 10,8 ( menos de 11 posible
mal nutricion) , aqui si hubo diferencia significativa en ambos grupos al inicio del estudio, el
control puntuaba mas de 11 (11,2), es decir el estado nutricional era correcto, mientras que el

grupo telematico puntuaba menos de 11 (10,4)( riesgo de desnutricién) .

Al afio se igualan ambos grupos con MNA 10,9 en el limite de la normonutricién, desapareciendo
la diferencia significativa que existia al inicio y pudiéndose decir que mejora la nutricidn en el
grupo telematico. Nuevamente cremos que podria haber mejorado gracias a la formacién que

recibieron durante el afio de seguimiento.

= Alteraciones sensoriales

El déficit sensorial mas frecuente fue la vision, con déficit moderado en mas de la mitad de los
pacientes y algo menos frecuente la hipoacusia moderada; en cambio era mas frecuente la
pérdida total de audicién, que la de visidn. En el grupo telematico habia mayor porcentaje de
pacientes con déficit severo de vision, lo que también puede justificar que este grupo presentara

con mayor frecuencia alucinaciones visuales.
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Los sintomas visuales comunes informados en la EA incluyen sensibilidad disminuida al contraste
de color, defectos del campo visual, movimientos oculares sacadicos retrasados y movimientos
lentos de seguimiento, deficiencias visuales complejas como comprensién deficiente de palabras
escritas (deficiencia en la capacidad de lectura), dificultades en el reconocimiento de objetos y
formas y problemas para encontrar objetos. Ademads, el 20% de los pacientes con EA
experimentan alucinaciones visuales, especialmente aquellos con problemas de visidn y

deterioro cognitivo mas severo (Marquié et al., 2019).

=  Comorbilidad

La patologia asociada mas frecuente en nuestro grupo de estudio fue la hipertension, seguida
de la dislipemia y la diabetes. En el grupo control el porcentaje de hipertension y dislipemia fue
algo mas elevado, que en el telematico; en cambio curiosamente la demencia vascular fue mas

frecuente en el grupo telematico.

En la analitica del inicio del estudio destacaron unas proteinas y una albumina inferiores en el

grupo telemdtico, lo que apoya que el estado nutricional era peor.

Mas de la mitad de los pacientes tenian insuficiencia renal leve y en el grupo telematico el

porcentaje de insuficiencia renal leve-moderada era superior

=  Trastornos de conducta

También coincidiendo con la literatura, el trastorno mas frecuente en nuestro grupo fue la apatia
(tabla 42), un porcentaje elevado presentaban irritabilidad y agresividad y mas de la mitad de
paciente presentaban sintomas psicdticos. De esto se podria deducir que el manejo en domicilio

podia ser complicado.
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Tabla 42. Porcentajes de los distintos SPCD recogidos en el NPI al inicio del estudio
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La puntuacidn media en el NPI fue 5,6. El grupo telematico dio una puntuacion mas alta (6), que

el grupo control (5,3).

Al comparar ambos grupos al inicio del estudio (tabla 43) vemos que el grupo telematico puntua
mas en todos los items excepto en depresidon y apatia, en alucinaciones la diferencia fue
estadisticamente significativa, es decir, el grupo telematico, tenia mds trastornos de conducta y

sobre todo en la esfera psicdtica.
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Tabla 43. Comparacion de SPCD en ambos grupos al inicio del estudio

Al afio la puntuacion media del NPl habia disminuido de 5,6 a 4,4, la disminucidn fue mayor en

el grupo telematico que pasa de 6 a 4,3, que en el control que pasa de 5,3 a 4,5.

Como vemos en la tabla 43 en el grupo telematico habian disminuido todos los items del NP,

excepto el de euforia, que aumenté discretamente.

En el grupo control aumentan las alucinaciones y los trastornos del suefio. Desaparece la

diferencia significativa que habia al inicio con respecto a las alucinaciones.

La variacion mdas marcada entre el inicio y el final del estudio es la disminucién de alucinaciones
en el grupo telematico, que junto con ( como veremos a continuacion) la disminucién del uso de
neurolépticos en este grupo, nos hace suponer que si ha tenido que influir la formacién de los

cuidadores, y las terapias no farmacolégicas en la mejora de estos sintomas.

Ante cualquier trastorno de conducta, se debe considerar una perspectiva global que considera
factores bioldgicos, psicoldgicos y sociales, tratando de evitar tanto la medicalizacién excesiva

como una actitud Unicamente psicologicista. La satisfaccién de las necesidades basicas, el
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tratamiento de la comorbilidad médica y psiquidtrica, la adaptacién del entorno, el tratamiento
farmacolégico especifico de la demencia, y el asesoramiento y apoyo al paciente y a sus
cuidadores contribuyen a evitar la aparicién de los SPCD. El diagndstico de los SPCD se basa en
la anamnesis y en la observacion. Es util identificar un SPCD primario o desestabilizador sobre el
que se desplegaran hipétesis y tratamientos especificos basados en la modificacién del entorno,
los farmacos, las terapias no farmacoldgicas y la evaluacion continua. Cualquier actuacién debe
integrarse en un plan de cuidados centrados en la persona, cuya finalidad es el bienestar y la

calidad de vida del paciente y de sus cuidadores.

Tan importante como lo que debe hacerse es aquello que se debe evitar. A menudo, los SPCD no
constituyen un peligro para el paciente ni para quienes le rodean, y pueden constituir una forma
de compensar o de sobrevivir a la enfermedad (por ejemplo, preguntas repetidas). Otras veces
no se trata de SPCD, sino de reacciones personales que se deben respetar (por ejemplo, una
reduccion general de la actividad no es sindnimo necesariamente de apatia). Simplemente,
acompanar o respetar la soledad puede ser la mejor de las actitudes en algunas ocasiones
(Olazaran-Rodriguez, Agliera-Ortiz, & Mufiiz-Schwochert, 2012)
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Tabla 44. Comparacién de SPCD en ambos grupos al inicio y al final del estudio

=  Consumo de farmacos

En nuestro grupo fue muy frecuente la polifarmacia, con una media de 8 farmacos por paciente,
mayor que la que reflejan diversos estudios (Serra UM, 2013) (Arbas et al., 1998) (Valderrama
Gama, Rodriguez Artalejo, Palacios Diaz, Gabarre Orus, & Del Molino Martin, 1998) (Pedrera

Zamorano et al., 1999) (Komiya et al., 2018).
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Existen multiples definiciones utilizadas en la literatura para describir la polifarmacia. Esta se
define simplemente como el uso de multiples medicamentos por un paciente, aunque el nimero

minimo preciso de los medicamentos utilizados para definir “polifarmacia” es variable.

Se ha descrito numéricamente como cinco o mds medicamentos recetados en cualquier
momento (Castro-Rodriguez J,0Orozco-Hernandez JP, 2016). Hay también definiciones
cualitativas en funcidn de la literatura que se revisa. El nimero umbral para definir la
polifarmacia ha cambiado con el tiempo, ya que el nUmero concomitante de farmacos usados se

ha incrementado constantemente (Junius-Walker, Theile, & Hummers-Pradier, 2007).

Los primeros estudios de la polifarmacia se centraron en el uso simultdneo de dos, tres o cuatro
medicamentos. En el afio de 1997 se definid polifarmacia menor como el uso de 2 a 4
medicamentos y mas de 5 como polifarmacia mayor, esta definicién tuvo modificaciones
posteriormente, hasta definirse entre cero y 5 medicamentos como no polifarmacia, entre 5 a
10 como polifarmacia y mas de 10 como polifarmacia excesiva (Castro-Rodriguez J,0Orozco-
Hernandez JP, 2016). Las definiciones anteriores si bien parecen claras estan adn por ser
aceptadas completamente pues otros autores consideran que una eleccién de los limites
adecuados para el numero de medicamentos puede ser contraproducente en poblaciones con
multiples comorbilidades (Junius-Walker et al., 2007) .Estos se refieren a polifarmacia excesiva
como el uso simultaneo de medicamentos que no tienen indicacion clinica y no a un nimero

especifico de estos.

En un estudio del 44% al 57% respectivamente de hombres y mujeres mayores de 65 afios
tomaban mas de 5 medicamentos y un 12% de ambos sexos tomaban mas de diez medicamentos
(Rambhade, Chakarborty, Shrivastava, Patil, & Rambhade, 2012)

La prevalencia de polifarmacia reportada en la literatura va desde el 5% al 78%. En nuestro grupo
la polifarmacia era del 66,6% en el grupo control al inicio del estudio y del 64,4% en el telematico,

al finalizar el afio de seguimiento habia aumenta un 7% en el grupo control y un 1% en el

telematico.
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Tabla 45. Porcentaje de consumo de los distintos grupos de farmacos en el grupo total al inicio

del estudio
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Como vemos en la tabla 45, los farmacos mas utilizados fueron los antidepresivos y los
antihipertensivos , seguidos de los analgésicos, neurolépticos , antiagregante-anticoagulantes,

diuréticos, IAChE, hipoglucemiantes, antiarritmicos, antiepilépticos.

Destaca el elevado uso de neurolépticos (50%), de analgésicos (56,8%) y la baja proporcion de

pacientes que tenian un tratamiento especifico de demencia (35,8%).

Al inicio del estudio el grupo control consumia una media de 7,8 farmacos, mientras el grupo
telematico 8,2. Encontramos diferencia significativa en el uso de neurolépticos, mas frecuentes
en el grupo telematico, este grupo también consumia mds benzodiacepinas, antidepresivos, y
menos IAChE. En el grupo control encontramos diferencia significativa en el consumo de

antihipertensivos (recordemos que en este grupo habia mdas pacientes hipertensos).

Después del afio de seguimiento en el grupo control aumenta el consumo de farmacos, pasando
de 7,8 a 8,8, mientras que en el grupo telematico el consumo es el mismo que al inicio del estudio
(8,2-8,3).

Comparando ambos grupos al inicio y al final del estudio (tabla 46), vemos que el grupo
telematico disminuye el consumo de neurolépticos , de benzodiacepinas, y de analgésicos,
mientras que aumenta el consumo de antidepresivos y de IAChE. El grupo control aumenta en el

uso de todos los psicofarmacos, también en el de IAChE y en el de analgésicos.

Encontramos que desaparece la diferencia significativa que existia al principio con el uso de
neurolépticos, se mantiene la diferencia significativa en cuanto al uso de antihipertensivos y
encontramos diferencia significativa en el uso de analgésicos, siendo el grupo control el que

hacia mas uso de este tipo de farmacos.

Al final del estudio el grupo telematico habia disminuido el consumo de neurolépticos, mientras

que el grupo control habia aumentado el consumo de forma estadisticamente significativa.
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Tabla 46. Porcentajes de consumo de los distintos grupos de farmacos en ambos grupos al

inicio y al final del estudio.
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Los medicamentos modernos, pese a todas las ventajas que ofrecen, son causa de

enfermedades, discapacidad o incluso muerte.

En el anciano hay una lista bien establecida y conocida por los geriatras de patologias que son
causa frecuente de consulta y son producidas por medicamentos como la confusién, trastornos

extrapiramidales, retencién hidrica y urinaria, caidas, hipoglicemias, etcétera...

La polifarmacia, que a menudo se observa en pacientes de edad avanzada, se ha asociado con
varios resultados desfavorables, incluido un mayor riesgo de medicamentos potencialmente
inapropiados, falta de adherencia a los medicamentos, duplicacién de medicamentos,
interacciones entre medicamentos, mayores costos de atencion médica y reacciones adversas a
los medicamentos.(Komiya et al., 2018). También se ha confirmado una asociacién significativa
entre la polifarmacia y los resultados adversos entre las personas mayores que viven en la
comunidad. Por lo tanto, se debe buscar una reducciéon en el nimero de medicamentos para

muchas personas mayores.

Durante el aifo de seguimiento telemdtico se consiguid frenar el aumento de la polifarmacia,

disminuir el consumo de neurolépticos, benzodiacepinas y analgésicos

5.1.3 EXITUS

Hubo 26 exitus en el grupo, 16 en el grupo Telematico y 10 en el grupo Control, es decir un 17,6%
del grupo, la edad media de este grupo fue de 88 afios y la del grupo de supervivientes de 87

afios, por lo que no encontramos DS en la edad.

Encontramos diferencias estadisticamente significativas en cuanto a que el grupo de los
pacientes que fueron exitus, estaban mas desnutridos, presentaban mayor grado de
dependencia, mayor grado de demencia, mayor indice de fragilidad y consumian mayor nimero

de farmacos.

5.1.4 INSTITUCIONALIZACION

En el grupo control hubieron 14 (19,4%) pacientes institucionalizados, mientras que el
porcentaje fue inferior en el grupo telematico 8 (10,5%), aunque la diferencia no fue

estadisticamente significativa.

Agqui si pudo influir el hecho de que, en el grupo telematico, la comunicacién entre el cuidador y
el responsable médico era muy rapida, lo que facilitd el ingreso en la Unidad de Psicogeriatria en
caso de descompensacion, que en la mayoria de los casos se realizé de forma directa, sin su paso
por urgencias, lo que podria haber retrasado la institucionalizacién. Y por otra parte , aunque
no hubieran precisado ingreso, el hecho de saber que en caso de necesidad podria realizarse de

forma rapida, también puede haber contribuido en retrasar la institucionalizacion.
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La literatura recoge como predictores de institucionalizacidn la mayor gravedad de la demencia

y la sintomatologia conductual (Park et al., 2018), (Olazaran-Rodriguez et al., 2012)

En el grupo telematico durante el afio de seguimiento habia aumentado algo menos el deterioro

cognitivo que en el grupo control y habian mejorado los trastornos de conducta

5.2 SATISFACCION
La satisfaccién global al inicio del estudio fue 74, en una escala del 0 al 100.

La satisfaccién en cuanto a la atencidn sanitaria que estaban recibiendo fue superior en el grupo

control que daba una media de 76,5, mientras que en el grupo telematico era de 71,6.

La satisfaccion del usuario es uno de los principales indices de calidad de los servicios
relacionados con la salud. Sorprendentemente, muy pocos estudios se han detenido a conocer
y analizar la satisfaccion y las necesidades de los cuidadores informales de las personas con
demencia con respecto a la asistencia sanitaria recibida. Los escasos estudios publicados han
sido cualitativos, como el trabajo de (Zabalegui et al., 2008)en donde concluyen que los valores
personales, culturales y sociales influyen sustancialmente en las necesidades de las personas y
en los mecanismos de satisfacciéon. Desde esta perspectiva los cuidadores tendrian diferentes
necesidades seguln su contexto y expectativas de vida, como el género, la edad, el tener familia
propia, el trabajo. Estas concepciones de las necesidades de los cuidadores pueden estimular el

progreso en la evaluaciéon de sus necesidades en diferentes contextos.
El estudio de Olazaran (Olazardn Rodriguez et al., 2012) tuvo 4 objetivos:

- Describir las caracteristicas de los pacientes con demencia y los cuidadores en una

consulta de neurologia

-Conocer el grado de satisfaccion de los cuidadores respecto a la asistencia sanitaria

recibida
- Analizar posibles causes o factores que determinan la satisfaccion
-Proponer lineas de mejora.

Los pacientes tenian una edad media de 81,9 afos y el 77,3 eran mujeres. El tiempo medio de
evolucion de la demencia era de 4,9 afios. La mayoria 58,7% tenian una demencia moderada o
grave y la causa mas frecuente era EA, se trataba de un grupo similar al nuestro. El 74,7%
tomaban un farmaco especifico para la demencia, en nuestro grupo solo el 35,8% . Los
cuidadores eran hijos o cényuges (90,7%), del género femenino 73,3%. El nivel de estudios de
los cuidadores fue claramente superior al de los pacientes. El paciente y el cuidador convivian
en el 81,35 de casos. El sentimiento de carga ( recogido mediante un cuestionario
autocumplimentado de 22 items con una puntacion de 0 a 88, se correspondia con una carga
moderada 35,9. El acceso a los servicios sociosanitarios formales (ayuda domiciliaria, centro de

Dia...) fue bajo. La mayoria de los cuidadores se mostraron satisfechos con la asistencia recibida
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(nada, poco, bastante, mucho, no contesta), de los 75 cuidadores el 84% estaban bastante o muy

satisfechos, tanto en la consulta de neurologia como en atencidn primaria.

Los principales motivos de satisfaccion expresados en respuesta libre fueron “trato cercano y

»” u

personalizado” “profesionalidad’.

Otro estudio en nuestro pais (Sevilla, Jiménez Caballero, Alfonso, & Gonzalez-Adalid, 2009),
incluyd 829 cuidadores de pacientes con EA que recibian tratamiento con anticolinesterdsicos o
memantina, la satisfaccion media fue de 77,3 ( escala 0-100). Otro (Garzén-Maldonado et al.,
2017) analizé la satisfaccion con respecto a un sistema de consultas telefénicas, obteniendo una

satisfaccion muy alta.

Otro estudio (Lopez-Picazo et al., 2018) sobre satisfaccién y calidad percibida por los cuidadores
de pacientes con demencia, a través de una encuesta autocumplimentada que valoraba 6
dimensiones (accesibilidad, organizacién, profesionalidad, trato, informacion e infraestructura),

obtuvo variabilidad en las 6 dimensiones, pero nuevamente la satisfaccion fue muy alta.

El articulo de Olazaran se pregunta cudles son las razones de esta satisfaccion elevada, en el
contexto de enfermedad degenerativa y falta de recursos, en el que solo cabria esperar
insatisfaccién. Ni el mayor uso de farmacos especificos de demencias, ni el menor deterioro
cognitivo o funcional se asociaron a una mayor satisfaccién, de hecho, se observaron
asociaciones o tendencias opuestas a esta hipdtesis. Por tanto, écudl es la razén de la

satisfaccidn?, la pregunta queda sin respuesta en el articulo.

En nuestro estudio, tras el afio de seguimiento en el grupo control la satisfaccién pasa de 76,5 a
74,2, es decir disminuye ligeramente, mientras que la del grupo telematico aumenta, pasando
de 71,6 a 85,7 con DS ( p=0,002)
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Tabla 47. Satisfaccidn (de 0 a 100) de ambos grupos al finalizar el estudio, en nimeros

absolutos de cuidadores
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En un estudio realizado por Molinuevo (Molinuevo & Hernandez, 2011) sobre qué factores
influyen en la satisfaccién del cuidador informal de pacientes con EA no respondedores al
tratamiento, destacan el curso de la enfermedad, el deterioro cognitivo y los trastornos
conductuales de los pacientes, el grado de apoyo familiar y los factores inherentes al cuidador

(tiempo de dedicacidn, estado psicolégico y conocimiento de la enfermedad).

La sobrecarga del cuidador mostré un incremento significativo en funcién del tiempo
transcurrido desde el inicio del estudio, mientras que la satisfaccion con el tratamiento
aumentaba ligeramente con este mismo factor. La satisfaccién del cuidador con el tratamiento
se vio afectada por el grado de cambio en el deterioro cognitivo padecido por el paciente entre

las dos visitas del estudio (p = 0,021).

En nuestro estudio la satisfaccion no hace referencia solo al tratamiento recibido, sino al control
global de la enfermedad, aun asi, también percibimos una afectacién de la satisfaccion con el
empeoramiento cognitivo que presento el grupo control, asi como el aumento de la dependencia

(Oldenkamp et al., 2017) y el aumento de trastornos conductuales.

5.3 FORMACION Y APOYO AL CUIDADOR
CARACTERISTICAS DEL CUIDADOR

El cuidador era generalmente mujer (73%), tenia una edad media de 58 afios, el 59,5% tenian
estudios secundarios y el 26% estudios superiores, la mayor parte eran hijos (92%), convivian
con el paciente el 40%, el 40,5% ejercian su funcién de cuidador desde hacia 1-2 afios y el 36%

entre 2y 5 anos.
El 29% eran jubilados, laboralmente activos el 49% y estaban en paro el 21,6%.
Solo el 7,5% habian realizado previamente algun curso de formacién para cuidadores.

La persona que tenia internet eran normalmente un hijo (91%), era el cuidador principal en el

87,8% de los casos y lo consultaban diariamente el 85%.

ANSIEDAD-DEPRESION

Proporcionar cuidados a una persona con EA es altamente estresante, demanda estrategias de
ajuste y ejerce in intenso impacto emocional sobre el cuidador que tiene consecuencias
negativas tanto fisicas como psicologias (Logsdon, McCurry, & Teri, 2007). El término carga del
cuidador es el usado mas frecuentemente para definir este impacto negativo sobre la salud fisica

y mental de los cuidadores y sobre otras areas de su vida como el trabajo, la economia, y las
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relaciones sociales. Diversas caracteristicas tanto del paciente ( deterioro cognitivo, declinar o
pérdida de la capacidad funcional, y principalmente la aparicién de los sintomas SPC (Olazaran-
Rodriguez et al., 2012), como del cuidador ( sexo, nivel educativo, estatus econémico, salud
fisica, apoyo social, tipo de relacién previa con el paciente y estrategias de afrontamiento
empleadas (Garcia-Alberca, Lara, & Berthier, 2011) (Mahoney, Regan, Katona, & Livingston,
2005), han sido asociadas con la carga y el sufrimiento del cuidador. Por otra parte, es innegable
gue los cuidadores ejercen, a su vez, una notable influencia en el curso clinico de la enfermedad,
particularmente en la frecuencia y severidad de los SPCD (Olazaran-Rodriguez et al., 2012). En
efecto, aunque se asume que los SPCD son uno de los factores que mas contribuyen a la carga
del cuidador, la relacién es indudablemente bidireccional. Puesto que muchos SPCD puede
derivarse de necesidades insatisfechas del paciente, de una reduccidn de su nivel de tolerancia
al estrés o de la presencia de estresores ambientales, es probable que algunas interacciones
interpersonales entre el paciente y el cuidador puedan contribuir a la presencia de diferentes

manifestaciones conductuales.

En nuestro grupo ( tabla 48) el 57% de cuidadores presentaban niveles elevados de ansiedad (
puntuacién = o > 8 en la escala hospitalaria de ansiedad-depresién (HDA). Niveles elevados de
depresién ( puntuacidén = o0 > 9 en la escala HDA), se encontraron en un porcentaje inferior , en
el 25,5% de cuidadores; estos porcentajes son mas elevados que otros publicados, aunque han

utilizado otras escales de valoracidn. (Garcia-Alberca et al., 2011) (Mahoney et al., 2005).

El grupo control mostraba ya al inicio niveles mds elevados de ansiedad y depresidén que el grupo
telematico, después del afio de seguimiento en el grupo control habia disminuido el nivel de
ansiedad, mientras que en el telematico aumenta discretamente, a pesar de que sigue siendo

inferior al del grupo control.

En cuanto a depresidén, también el grupo telemdtico muestra niveles inferiores al grupo control,

al afio hay un discreto aumento en el grupo control y una disminucidn en el grupo telematico.

Los cambios en ansiedad, depresién en los cuidadores durante el estudio son muy escasos,
quizas el que mas destaca es la ansiedad que disminuye en el grupo control y que podia estar
relacionada con los pacientes institucionalizados que siguieron en el estudio y en los que

claramente disminuye el nivel de ansiedad.
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Tabla 48. Porcentajes de cuidadores que puntuaban en ansiedad=0>8 y en depresién =0>9, en

ambos grupos al inicio y al final del estudio

FORMACION DE CUIDADORES

El término de formacidn del cuidador abarca un continuum conceptual que va desde el hecho
de proporcionar al cuidador informacién basica, educacidn y apoyo, hasta su adiestramiento en
el aprendizaje de técnicas conductuales (Garcia-Alberca et al., 2014).En base a ello numerosos
programas de entrenamiento han focalizado su interés en el propio cuidador (Steffen, Zeiss,
Gallagher-Thompson, Bandura, & McKibbin, 2002), con el objetico de ensefiarle a reducir la
carga que experimenta, afrontar mas eficazmente la enfermedad, mejorar su bienestar e

incrementar el apoyo social disponible.(Gil Garcia et al., 2005)

Otros programas, por el contrario, se han centrado en los efectos que conlleva el entrenamiento
de los cuidadores en los propios pacientes, sobre la base de que aquellos pueden aprender
técnicas conductuales especificas que ayuden , ademas de a relacionarse mejor con el paciente,
a adoptar el ambiente y a modificar sus propias conductas de cara a reducir la frecuencia y

gravedad de los problemas de conducta (Teri, Huda, Gibbons, Young, & Van Leynseele, 2005)

Dado que los SPCD ocurren en un contexto social, los cuidadores deben saber que proporcionar
cuidados a una persona con demencia , que a veces reacciona negativamente a los cuidados
recibidos, puede generar respuestas desfavorables en ellos mismos, que, a su vez, incrementan
la angustia de los pacientes, favoreciendo el mantenimiento o la aparicién de mas SPCD. Asi
pues, resulta absolutamente imprescindible poner en marcha programas de entrenamiento que
ensefien a los cuidadores a cambiar su comportamiento en relacién a la persona a la que cuidan,

emitiendo respuestas mas constructivas. El objetivo final de los programas sera que los familiares
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empleen estrategias conductuales para adaptar el ambiente y modificar sus propias conductas

de cara a proporcionar mejores cuidados a los pacientes.

Hace mas de una década (Teri, 1999) los informes mostraron que los cuidadores podian aprender
técnicas conductuales especificas y reducir con éxito los comportamientos problematicos. Mas
recientemente, los ensayos controlados sugirieron la efectividad de los programas de
capacitacion de cuidadores para reducir los problemas conductuales o retrasar la
institucionalizacién en pacientes con demencia. Alun queda mucho por conocer sobre la

formacion familiar en el cuidado de las demencias.

La formacion de las familias para el cuidado de los pacientes con demencia tiene una larga
historia clinica. En los ultimos afios, la cantidad y popularidad de este tipo de informacién ha
crecido exponencialmente, como es evidente en la proliferacion de libros, materiales de
capacitacion y folletos informativos. Incluso el video y la tecnologia de la red mundial ahora se

utilizan para educar a los cuidadores.

El programa STAR ( Staff Training in Assisted Living Residences) (Teri et al., 2005), integra un
modelo de ajuste entre la persona y su medio ambiente con la teoria del aprendizaje conductual
y social (TACS).El ajuste persona-ambiente argumenta la necesidad de que se produzca una
sinergia entre la persona y su medio ambiente. La persona debe acomodarse y adaptarse a las
demandas cambiantes del ambiente, y éste debe ser modificado y cambiado para acomodarse a
las necesidades cambiantes y las preferencias del paciente. El programa se basa en la ensefianza
y el adiestramiento de los cuidadores de cara a alterar la secuencia de acontecimientos que
inician o mantienen los problemas de conducta del paciente. Otra serie de estudios
denominados colectivamente Los Protocolos de Seattle, (Teri et al., 2013) describen los
resultados de proporcionar a cuidadores , sesiones de entrenamiento en modificacién de
conducta basadas en los principios TACS, combinadas con estrategias para incrementar
actividades gratificantes, asi como practica de ejercicio fisico en pacientes con demencia. Los
componentes basicos de estos protocolos son el entrenamiento fisico, actividades placenteras y

gratificantes y resolucion de problemas.

En nuestro grupo, en cuanto a la formacion en temas de cuidado y de abordaje de situaciones
disruptivas el 36,7% de los cuidadores daban la respuesta 2 ( que hacia referencias a las
habilidades adquiridas en el manejo ) y el 28,8 la respuesta 4 ( en la que el cuidador intenta que
el paciente razone). Estos resultados son similares a los obtenidos en una prueba piloto realizada
antes de iniciar el presente trabajo, con otro grupo de cuidadores, en donde el 32,8%

contestaron la respuesta 2 (tabla 49) y el 32% la respuesta 4 (tabla 50).
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Tabla 49. Comparacion de porcentajes de respuesta 2 en las distintas preguntas de la encuesta
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Tabla 50. Comparacion de porcentajes de respuesta 4 en las distintas preguntas de la encuesta
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Durante el aio de seguimiento, la formacidn que recibian los cuidadores iba encaminada a la
adquisicion de habilidades en el cuidado del paciente y situaciones disruptivas (Lloyd, Patterson,
& Muers, 2016), y vemos que en el grupo telematico (tabla 51) ha aumentado en todas las
preguntas de la encuesta, el porcentaje de cuidadores que eligen la respuesta 2, en la que se
aplican los conocimientos sobre el tema. El grupo control habia mejorado en 6 de las 10

preguntas de la encuesta.
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Tabla 51. Porcentajes de respuesta 2 en las distintas preguntas de la encuesta Hacude en

ambos grupos, al inicio y al final del estudio.

Con respecto a la respuesta 4, que es la que hace referencia a que el paciente razone en distintas
situaciones disruptivas, y que en la formacidon que contenia la aplicacidn, se recalcaba que el
razonar con el paciente con demencia en esas situaciones, llevaba a la claudicacién y el
agotamiento del cuidador, vemos ( tabla 52) que el grupo telematico ha mejorado en 8 de las 10

preguntas, mientras que el grupo control solo en 5.
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Tabla 52. Porcentajes de respuesta 4 en las distintas preguntas de la encuesta Hacude en

ambos grupos, al inicio y al final del estudio.
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Otro dato importante que destacar en lo referente a la formacién de cuidadores, es que al
finalizar el afio de seguimiento ( tabla 53) habia aumentado el porcentaje de cuidadores que
habian realizado cursos de formacidn en el grupo telematico, con respecto al grupo control, pero

desapareciendo la diferencia significativa que existia al inicio del estudio

25
W Control M Telematico
20
15
10
5 .
. L]

Inicio Al aio

Tabla 53. Porcentajes de realizacién de cursos de formacidn de cuidadores en ambos grupos al

inicio y al final del estudio

Todo esto implica que el grado de conocimientos (Thomas, Saunders, Roland, & Paddison, 2015)
en el grupo telematico al finalizar el estudio es superior, lo que atribuimos en parte a la
formacion recibida a través del programa telematico y en parte a que de alguna forma influyd

en que los cuidadores se animasen a realizar cursos de formacidn.

TERAPIAS NO FARMACOLOGICAS

Aqui es importante también mencionar las terapias no farmacoldgicas (TNFs) que pueden
mejorar la calidad de vida (CdV) de las personas que padecen la enfermedad de Alzheimer (EA)
y de sus cuidadores. Se realizd una revision sistematica y meta-analisis con el objetivo de evaluar
los mejores datos cientificos disponibles acerca de los efectos de las TNFs en la EA y trastornos
relacionados (EATR) (Olazaran et al., 2010). Se llevo a cabo una busqueda de ensayos clinicos
aleatorizados (ECAs) en revisiones ya existentes y en las principales bases de datos
especializadas. Las categorias de intervencion y las areas de efecto fueron previamente definidas
por consenso. Se recopilaron 1.313 estudios, de los cuales se seleccionaron 179, que a su vez
fueron clasificados dentro de 26 categorias. Se obtuvo recomendacion grado A para el retraso
en la institucionalizacion (intervenciones multicomponente para el cuidador). Ademas, se
obtuvo recomendacién de grado B para la mejoria del paciente con demencia en: cognicion

(entrenamiento cognitivo, estimulacidon cognitiva, intervenciones combinadas en la persona con
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demencia (PCD); actividades de la vida diaria (AVDs) (entrenamiento de AVDs, intervenciones
multicomponente en la PCD); conducta (estimulacién cognitiva, intervenciones
multicomponente en la PCD, manejo conductual, formacion del cuidador profesional); estado de
animo (intervenciones multicomponente en la PCD); prevencidn de sujeciones (formacién del
cuidador profesional), y CdV (intervenciones multicomponente en la PCD). Respecto de los
beneficios en el cuidador, se alcanzé recomendacion grado B para: estado de dnimo (formacion
del cuidador, apoyo al cuidador, intervenciones multicomponente en el cuidador); bienestar
psicoldgico (estimulacion cognitiva, intervenciones multicomponente en el cuidador), y CdV
(intervenciones combinadas en la PCD y el cuidador). Las conclusiones de este meta andlisis es
que las TNFs se consolidan como una herramienta util, versatil y potencialmente coste-efectiva

para mejorar las manifestaciones clinicas y la CdV tanto de la PCD como del cuidador.

Al inicio del estudio solo el 4% realizaban terapias no farmacoldgicas y solo el 8,8% realizaban
actividad fisica diaria (tenemos que consideran que estdbamos en época de Covid, lo que
justificaria esos porcentajes tan bajos). Estos porcentajes aumentan considerablemente tras el
afno de seguimiento. En la tabla 54, vemos como el grupo telematico al inicio del estudio presenta
porcentajes mas bajos tanto en terapias no farmacoldgicas como en ejercicio fisico diario y al
afio estos porcentajes han aumentado, superando a los del grupo control. En la comparacion del

ejercicio fisico en el grupo telematico al inicio y al final del estudio, si encontramos DS (p<0,001)
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Tabla 54. Porcentajes de terapia no farmacoldgica y ejercicio fisico en pacientes, al inicio y al

final del estudio en el grupo control Cy el grupo telematico T

Un estudio reciente en Europa (Ferreira, Branddo, & Cardoso, 2020)para analizar el perfil de la
poblacién europea con demencia evidencia que las personas con demencia entre otros factores

tienen una peor salud fisica.
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5.4. USO EFICIENTE DE RECURSOS SANITARIOS

Encontramos diferencia significativa en las visitas en urgencias relacionadas con la demencia,
gue fueron superiores en el grupo control, de las visitas en consultas de la EAIA que fueron
superiores las del grupo control y en las visitas utiles ( se registraban como Uutiles si habia un
cambio de medicacidn, un informe, una recomendacion...) que fueron superiores en el grupo

control.

Los ingresos en Unidad de Psicogeriatria fueron mas frecuentes en el grupo telematico, con DS.
Esto se puede explicar por el facil acceso que tenian los cuidadores a través del chat al sistema
sanitario; cuando se precisaba directamente a través del correo se tramitaba un ingreso. Hay que
considerar que todos eran pacientes ya conocidos y que segln el estado del paciente o del
cuidador, se decidia un ingreso directo en planta, sin necesidad de pasar por urgencias, que era
lo que se trataba de impedir. Cuando un paciente con trastorno de conducta permanece en
urgencias pendiente de cama, empeora en gran medida su trastorno, sin contar que precisa

contencién farmacoldgica y quimica.

En estudios futuros seria interesante comparar la estancia media en el ingreso de una Unidad de
Psicogeriatria en paciente que vienen de domicilio y pacientes que ingresan a través de

urgencias.

Por otra parte, la facilidad para ingresar a un familiar con demencia que presente SPCD, cunado

lo precise, ha tenido que contribuir a la mejora en la satisfaccién de los cuidadores.

5.5. TECUIDE COMO HERRAMIENTA TELEMATICA
USABILIDAD COMO HERRAMIENTA TELEMATICA

La usabilidad del sistema se midid con la escala SUS, a los 3 meses de su uso, respondieron a la
encuesta el 64,4% de cuidadores, a pesar de que se les hizo varios recordatorios con mails .De
estos el 89,7% consideraban la plataforma de elevada usabilidad y solo un 10,3% de baja
usabilidad.

Repetimos la encuesta al final del estudio, obteniendo muy pocos cambios. El 90% consideraban
elevada usabilidad y un 10% baja usabilidad. De esto se deduce que a medida que se va

utilizando, mejora muy discretamente el uso.

ALARMAS

Un 76,8% de los cuidadores hicieron saltar alarma al médico en alguna ocasién, un 28,8% alarma
al psicédlogo y un 4,6 % alarma a Trabajo social. Las respuestas fueron inmediatas por mail, o

teléfono.
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Las alarmas mas frecuentes fueron por temas médicos y fundamentalmente por trastornos de
conducta, las respuestas a estas alarmas iban desde la escucha activa a los cuidadores, a cambios

de medicacion y hasta ingreso en la Unidad cuando se precisara.

MAILS

No se ha contabilizado el nimero total de mails recibidos y enviados, pero calculamos que esta

en torno de 275 mensajes recibidos y otros tantos contestados.

Una cuarta parte de cuidadores, no precisaron nunca contactar a través del mail, fueron

contestando sus encuestas y se contactd con ellos en caso de saltar alguna alarma.

Un 16% de cuidadores mandaron entre 1 y 5 mails, un 10% entre 6 y 10 y un 7% entre 11y 27.
Es decir que del 75% de los cuidadores que, si utilizaron el correo para comunicarse con el

equipo, lo mas frecuente es que fueran entre 1 y 5 mails durante el aiio de seguimiento.

En estos mails que mandaba el cuidador, independientemente de las encuestas, lo mas frecuente

fue:
- informar de la aparicién de un nuevo trastorno de conducta
- informar de la falta de control de un trastorno de conducta con la medicacidn habitual
- informar de un cambio en el paciente diferente al trastorno de conducta
- solicitar actualizaciéon de la receta electrénica
- solicitar un informe para tramites de dependencia

- solicitar una visita presencial

informar de un exitus o de una institucionalizacion

Las respuestas por lo tanto fueron: recomendaciones, cambios de tratamiento, programacidn de
una visita urgente en EAIA, realizacion de informes médicos, programacion de ingreso en la

Unidad de psicogeriatria.

En otras ocasiones se solicitd la colaboracién de otro miembro del equipo desde la consulta
programada, como fisioterapeuta para pautas de ayudas técnicas o terapeuta ocupacional para

adaptaciones en domicilio.

CUMPLIDORES

El 77,8% de los cuidadores respondieron todas las encuestas, un 15,3% en general no respondian

y un 6,9 % respondian algunas veces.
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Cuando no respondian una encuesta, se les mandaba un mail, preguntando si habia algin
problema y se les instaba a responder, la mayoria respondian que se les habia pasado y que si

estaban interesados en seguir contestando las encuestas.

6 cuidadores (9,1%) informaron de fallos en el sistema, la empresa reinstalaba el programa e

informaron de que no existian fallos, atribuyéndolo a fallos en el Hardware

El nimero de malos cumplidores ha sido tan escaso que no ha permitido realizar un perfil de

malos cumplidores, que pudiera servirnos en un futuro.

De los que no llegaron a conectarse, 2 pacientes fueron exitus antes de que el cuidador se
conectara, 1 cuidador refirid que no vivia con el paciente y le era complicado responder las

encuestas, en otro hubo un cambio de cuidador, otro refirié que no tenia ordenador....

De los cuidadores que contestaban de forma anarquica, uno fue diagnosticado de una
enfermedad grave, otro su familiar ingresé en residencia, no se dio de baja en el estudio, pero
contestaba de forma irregular, otro refiri6 que no vivia con el paciente, y dos no dieron sus

motivos.

ABANDONOS DEL ESTUDIO
En total hubo 15 abandonos del estudio el 10 % del grupo total.

Hubo cambio de cuidador en 4 pacientes, 3 fueron por exitus del cuidador y uno por claudicacion

y cambio a otro familiar.

Abandonos por institucionalizacion, solo se dio en 1 caso el grupo telematico, el resto siguieron
utilizando la plataforma, los controles institucionalizados también realizaron la visita final del

estudio.
Bajas voluntarias se dieron en 3 cuidadores del grupo telematico y en 2 del grupo control.
Hubo un cambio de comunidad auténoma en 1 paciente del grupo control.

En estudios futuros seria interesante estudiar qué tipo de candidatos son los que mas se pueden

beneficiar de este tipo de seguimiento

5.6. DIFICULTADES Y LIMITACIONES

Como dificultades mencionar el disefio de la plataforma, las encuestas, los consejos, la
informacion que debia contener, cuando se debian activar las alarmas..., la plataforma se fue

redisefiando con su uso.

La mayor dificultad del trabajo ha sido el reclutamiento de pacientes/cuidadores. Como ya se ha

explicado se inicié el reclutamiento justo antes de la pandemia por Covid, en septiembre del
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2019, en marzo del 2020, cuando se cerraron las consultas, tras 6 meses de estudio se habian
reclutado solo 62 pacientes, siguiendo el método de asignacidon aleatoria en ambos grupos a los

pacientes candidatos que acudian a la consulta de demencias de la investigadora.

En el momento del cierre de consultas deja de funcionar la plataforma, por lo que nos vemos
obligados a redisefiar una nueva e iniciar el reclutamiento, desechando los primeros 62

pacientes/cuidadores reclutados.

Nos debimos plantear un cambio en el sistema de reclutamiento, que nos permitiese reclutar
mas pacientes/cuidadores en menos tiempo, de ahi la idea de ampliar el reclutamiento a las
otras consultas de demencias, a las de geriatria que atendian pacientes con demencia y a las de
neurologia especificas de demencias, de forma que los pacientes que acudian a la consulta de la
investigadora eran reclutados en el grupo telematico y el resto en el grupo control. Ademas lo
ampliamos a los pacientes tras un alta hospitalaria, las altas de la Unidad de Psicogeriatria iban

al grupo telematico y los de otros servicios al grupo control.

Esto hizo que el grupo telematico fuera algo mas fragil, mas dependiente, con mas trastorno de

conducta y con mas farmacos, lo que les da mayor valor a los resultados obtenidos.

Otra limitacién ha sido el tiempo de seguimiento, no se ha podido alargar mas de 12 meses, ya
que la empresa que la soportaba rescindid su contrato con el CSI en verano del 2021 y se

consiguid exclusivamente mantener la plataforma Tecuide hasta marzo 2022.

Con los resultados obtenidos, pensamos que un mayor tiempo de seguimiento hubiera

permitido obtener mas diferencias significativas en los resultados

5.7. FUTURO

El futuro deberia ser implantar la plataforma como forma de seguimiento en las consultas de
demencias. Tras el trabajo realizado, se ha demostrado que la plataforma es eficaz, eficiente y

sostenible para el control de pacientes con demencia y soporte y formacion para sus cuidadores.
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CONCLUSIONES

1- Elprograma telematico Tecuide ha demostrado una mejora en el control de los pacientes
con demencia, disminuyendo los trastornos de conducta, y en especial, las
alucinaciones, disminuyendo el numero total de farmacos, disminucién marcada en
cuanto a neurolépticos y analgésicos. Se ha observado un retraso en la
institucionalizacién con respecto al grupo control, aunque sin diferencia
estadisticamente significativo.

2- Los pacientes que siguieron control telematico realizaban ejercicio fisico y terapias no
farmacolégicas con una frecuencia significativamente mayor entre el inicio y el final del
estudio.

3- Mejord de forma significativa la satisfaccion en cuanto al control del paciente, de los
cuidadores que siguieron el programa telematico, comparados con los que siguieron
controles habituales.

4- En el grupo telematico, mejord el grado de conocimientos de los cuidadores sobre la
enfermedad, recogidos a través de la encuesta Hacude. También aumenté el porcentaje
de cuidadores que realizaron cursos de formacién, con respecto al grupo control,
durante el afio de seguimiento.

5- No se observé ningun cambio del grado de ansiedad-depresién en los cuidadores que
siguieron control telematico con respecto a los que acudian a consultas

6- Los cuidadores que utilizaron Tecuide lo calificaron como de elevada usabilidad, que
ademas mejoré discretamente con el uso.

7- Se obtuvo una disminucién estadisticamente significativa del nimero de visitas en
servicios de urgencias por problemas relacionados con la demencia y disminucion del
numero de visitas en consultas de demencias en los pacientes que seguian control
telematico. Hubo en cambio un aumento de ingresos en Unidad de Psicogeriatria en

este grupo

A pesar de que un nuevo estudio con mejoras en el reclutamiento y una duracion mas
prolongada podria aportar mas informacion, este trabajo permite recomendar |Ia
implementacién de la plataforma Tecuide en consultas de demencias, como una herramienta
atil tanto en el control de los pacientes con demencia como en la formacién y apoyo de

cuidadores, de facil uso y aplicable de forma generalizada.
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ANEXOS

Anexo 1. CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del estudio: TECUIDE

Yo (nombre y apellidos)

He leido la hoja de informacién que se me ha entregado.
He podido hacer preguntas sobre el estudio.
He hablado con: Dra Mercedes Fernandez
Comprendo que mi participacion es voluntaria.
Comprendo que puedo retirarme del estudio:

1. Cuando quiera

2. Sin tener que dar explicaciones

3. Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Fecha y firma del participante Fecha y firma del investigador
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Anexo 2- ENCUESTA TECUIDE

1. éHa notado algin cambio en el

comportamiento en su familiar?

No (pasar a pregunta 2)

Si: depliage cuestionario (A)

2. A nivel de actividad fisica, su familiar

iesta igual/mejor/peor?

Igual/mejor (pasar a pregunta 3) Refuerzo

positivo B1

Peor (despliege cuestionario (B)

3. A nivel de capacidad de autonomia
para su autocuidado, su familiaré esta

igual/mejor/peor?

Igual/mejor (pasar a pregunta 4)

Peor (despliege cuestionario (C)

4. iSu familiar duerme bien?

Si (pasar a pregunta 5)

No (recomendaciones no farmacoldgicas vy

alarma médica

5. éSu familiar come bien?

Si (pasar a pregunta 6)

No (Despliega cuestionario D)

6. éSu familiar tiene una adecuada higiene

diaria?

Si ( refuerzo positivo ), pasar a la pregunta 7

No (recomendaciones*)

7. ¢Ha tenido que acudir con su familiar a

Urgencias en este tiempo?

No (pasar a pregunta 8)

Si por un motivo relacionado con la demencia:

alarma médica

Si por otro tema (pasar a pregunta 8 vy

notificacion recomendacion control por MAP)

PREGUNTA 1

Cuestionario A

Al- ¢Estd mas agresivo/ansioso/inquieto?

No (pasar a cuestion A2) refuerzo positivo Al

Si (recomendaciones)* y alarma médica. Pasar

a cuestion A2

A2 -¢Tiene alucinaciones/delirios? ( ver
cosas que no existen en realidad o
inventarse historias que vive como reales,

pero que en realidad no lo son )

No (pasar a cuestion A3)

Si (recomendaciones)** alarma médica

Pasar a cuestion A3

A3- (Rechaza de forma activa alguna

intervencidn, tipo ducha/vestido,...?

No (pasar a cuestion A4) refuerzo positivo A2

Si (recomendaciones***), si a la semana de
seguir las recomendaciones no hay cambios,

alarma médica
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Pasar a cuestion A4

A4- i Lo encuentra mas triste/lloroso? No (saltar a cuestion A5)

Si (recomendaciones****), Pasar a cuestion
A5

A5- iSe ha perdido en la calle? No (salta a pregunta 2 de la encuesta)

Si  (recomendaciones*****), Pasar a |la

pregunta 2 de la encuesta.

Recomendaciones:

*” Recuerde que no debe enfrentarse a su familiar, si éste le intenta agredir debe buscar ayuda,
antes de nada, intentar contacto ocular directo y contacto fisico tranquilizador, hablar

sosegadamente y no gritar”.

**“Recuerde que no debe enfrentarse o llevar la contraria de forma directa, ni tampoco
reconocer como ciertos los delirios o las alucinaciones. Intente cambiar de tema de

conversacion. Intente distraer la atencidon con algo que le guste a su familiar.”

*** “Recuerde que puede trasladar la hora de la higiene a otro momento en que el paciente se

encuentre mas receptivo, buscar un ambiente confortable y relajado”.

**%* “Recuerde que es frecuente que pasen por etapas de apatia y tristeza. La mejor forma de

ayudarlos es sentarse con ellos y tratar de encontrar una actividad que consiga atraer su interés”

**x*%“Recuerde que llega un momento en que su familiar no debe salir solo a la calle, y existe
la posibilidad de colgarle un método de identificacidn, tipo medalla con nombre y teléfono de

contacto”
Refuerzos positivos

Al- La mejor forma de seguir manteniendo a su familiar con buen estado animico es practicando
diariamente algun tipo de ejercicio fisico, que pueden ser paseos diarios, y realizando

diariamente alguna actividad que le guste y lo mantenga ocupado

A2- La mejor forma de que su familiar acepte con agrado el momento del vestirse es conservar
al maximo su autonomia, procurando que lo realice el solo, dandole todo el tiempo que necesite,

realizando solo la supervisidn y ayuda que necesite.

Para que el momento del bafio, sea un momento agradable, ver si precisa ayudas técnicas en la
ducha, cuidar de que el agua no este fria, ni excesivamente caliente, intentar que sea después

de haber realizado una actividad agradable, intentar no forzarlo nunca
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PREGUNTA 2

Cuestionario B

B1l-¢. Le cuesta mas trabajo No (refuerzo positivoB1)

caminar/levantarse de la Pasar a cuestién B2

cama/silla? Si (recomendaciones de manejo y estimulacién
funcional) *

Pasar a cuestion B2

B2-. ¢Ha tenido caidas? No (pasar a cuestion 8) refuerzo positivo B3

Si (recomendaciones)**

Pasar a cuestion B3

B3- ¢Presenta incontinencia No. Pasar a pregunta 3 de la encuesta
cuando antes era Si, de forma aguda, antes no lo era
continente? (recomendaciones de manejo de la

incontinencia)***

Pasar a pregunta 3 de la encuesta

Si, ha empezado con pequefios escapes y ha ido
progresando (recomendaciones de
incontinencia®****)

Pasar a pregunta 3 de la encuesta

Recomendaciones
*Recomendaciones de manejo y estimulacion funcional

Lo ideal es mantener una actividad fisica, intentando dar paseos diarios fuera del domicilio, si
esto no es posible, es importante mantener el maximo tiempo posible la deambulacién en
domicilio. Recordar que existen ayudas técnicas para favorecer el levantarse de la silla y el
caminar con seguridad. Si precisa mas informacién. PDF 14 Como caminar seguro. Ayudas

técincas (Fisoterapeuta)

**Recomendaciones en caso de caidas

1. ¢Calzado? El calzado adecuado para evitar caidas es un calzado cerrado, evitar
zapatillas, mejor velcro que cordones, suela antideslizante, con dibujo para adherirse;

la altura del tacon maxima de 2 cm, mejor con la punta ligeramente elevada .

Diferenciar el calzado de verano y de invierno, ya que varia aproximadamente %

numero.

A la hora de comprar los zapatos recordar que es mejor por la tarde que por la mafiana;

se debe probar los dos zapatos y caminar. Inspeccionar siempre con la mano que no
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haya objetos extrafios dentro de los zapatos, cuando el paciente no sea capaz de

expresarse

Los calcetines sin costuras en la punta o ponerlos al revés (precaucion de heridas en

diabéticos), que no aprieten en el tobillo y cambiarlos diariamente.

2. ¢Barreras? Recordar que en los trayectos habituales que realice el paciente (ir al W.C,
ir a la habitacién... ) no deben existir obstaculos, con los que pueda tropezar, evitar

cables por el suelo, alfombras....

3. ¢Farmacos nuevos? Alarma médica

Si necesita mas informacidon sobre ayudas técnicas PDF 2 ayudas técnicas. Alarma Fisioterapeuta

Si precisa mas informacion sobre adaptaciones en domicilio. PDF 3 adaptaciones en domicilio.

Alarma Terapeuta Ocupacional
***Recomendaciones de manejo de incontinencia

Puede ser una infeccién de orina, si se acompafia de dolor y/o escozor al orinar, fiebre, orinar

poco y a menudo, consulte a su médico Alarma médica

Valorar si ha iniciado un nuevo tratamiento farmacoldgico Alarma médica
Valorar que no haya estrefiimiento

****Recomendaciones de manejo de la incontinencia

- para identificar la puerta del WC es recomendable tener un dibujo de la taza del water en la

puerta y por la noche una luz que la identifique.

-dejar libre de obstdculos el acceso hasta el WC.

-mantener una rutina diaria para ir al WC cada dos/tres horas.
-ropa cémoda y de facil manejo.

-reducir la ingesta de liquidos a partir de las 18h de la tarde

-en caso del que el paciente no se pueda mover o desplazar el uso de una botella o cufia puede

ser una buena opcion
-recurrir al uso de compresas grandes para mayor seguridad mientras el paciente pueda ir al WC

-Uso de pafial cuando la incontinencia ya esté totalmente establecida y el paciente no pueda

reconocer el estimulo de miccion.

Refuerzos positivos

B1- Lo ideal para mantenerse en forma, es sobre todo caminar diariamente, saliendo a la calle,
acompaiado y con calzado adecuado, caminando siempre apoyando primero el talén y después

la punta
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PREGUNTA 3

Cuestionario C

C1 (Sigue realizando la ingesta, el vestido, la
higiene, el bafio de forma auténoma, es
continente, realiza las trasferencias y la

marcha de forma auténoma?

No (pase a cuestion C2)

Si (recomendaciones*)

Pasar a cuestion C2

C2 ¢Realiza la ingesta, el vestido, el bafio, la
higiene de forma auténoma, pero con
supervision en todo, es incontinente
ocasional, precisa ayuda para levantarse de la

sillay de la cama?

No ( pase a cuestién C3)

Si (recomendaciones**)

Pasar a cuestion C3

C3 ¢Es dependiente para la ducha, la higiene,
el vestido, lleva pafial, come solo, precisa silla
de ruedas para desplazamientos largos,

camina solo por casa ?

No (pase a cuestion C4)

Si (recomendaciones***)

Pasar a cuestion C4

C4 (Es dependiente para todo, realiza vida

silla-cama?

No (pasar a cuestion C5)

Si (recomendaciones****)

Pasar a cuestion C5

C5 ¢Tiene Ulceras por presion?

No (pase a la pregunta 4 del cuestionario)

Si recomendaciones **kxx*(alarma

enfermeria). Pasar a pregunta 4

cuestionario

del

Recomendaciones

*” Recuerde que es importante estimular la autonomia para realizar las actividades de higiene,

bafio, vestido...., facilitar el que se realicen sin ayuda el maximo tiempo posible, dejarles todo el

tiempo que necesiten, simplificar las tareas ( preparar ropa, tener el armario ordenado por época

del afio, por conjuntos, tener solo 2 o 3 pares de zapatos, tener el bafio con el bote de jabdny la

crema y eliminar el resto de botes.....)

**” Recuerde que es importante no anticiparnos en la ayuda, dejarles que sigan realizando sus

actividades y ayudarlos solo en aquello que no puedan realizar (ponerse los calcetines,

abrocharse el sujetador, frotarles la espalda en la ducha...). Intentar mantener paseos diarios.

Establecer unos horarios y rutinas de micciones; intentar que el acceso al W.C sea sencillo.

Existen medios de telecomunicacién mediante la medalla de teleasistencia. Si precisa mas

informacion solicitela a la trabajadora social de su ambulatorio
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***” Recuerde que es importante estimularlo para que siga caminando por casa, que existen
ayudas técnicas para ello. Vigile la seguridad en la ducha, existen también ayudas técnicas.
Después de la ducha, dele especial importancia al secado y cuidados de la piel, evite humedades
en pliegues, utilice crema hidratante. Vigile especialmente la zona del panal, también evitando

humedades y vigilando enrojecimientos.

Si precisa mas informacidn sobre ayudas técnicas, PDF 2 de ayudas técnicas, si precisa Alarma

Fisoterapeuta
*¥*¥** Recomendaciones

-Examinar la piel al menos una vez al dia, poniendo especial atencién a: talones, caderas,
tobillos, codos, zona sacra. ... si se detecta una zona enrojecida que no se va tras eliminar la

presidn sobre esta ponerse en contacto con enfermeria. (Alarma enfermeria)

-Mantener la piel limpia y seca. Utilizar jabones o sustancias limpiadoras respetuosas con la

piel y con bajo poder irritativo. ...
- Ropa de cama y de vestir de algoddn para una mejor transpiracién de la piel.

-Mas informacidn (PDF 3. Prevencion de Ulceras por presion)

PREGUNTA 4
Recomendaciones no farmacolégicas de higiene del suefio

“Recuerde que, para poder descansar por la noche, se ha tenido que realizar alguna actividad

durante el dia que le permita estar cansado”

“La siesta se puede realizar, pero que no sea superior a una hora; en ocasiones el estar
demasiado cansado durante la tarde, por impedir la siesta, puede aumentar el estado de

ansiedad y dificultar el suefio nocturno “

“Establecer horarios fijos en cuanto acostarse y levantarse, crear un clima apropiado al irse a
dormir, vigilar temperatura que no haga demasiado frio, ni demasiado calor. Antes de acostarse

intentar que el paciente se relaje, ambiente sin ruidos, sin excesiva luz”

Si precisa mas informacidn, solicitela alarma médica

PREGUNTA 5

Cuestionario D

D1- (Tiene menos apetito? No (pasar a cuestion D1) (refuerzo positivo)

Si: recomendaciones*. Pasar a cuestionD2

D2- ¢Le cuesta tragar los liquidos? No (salte a cuestién D3) (refuerzo positivo)

Si (salta alarma/ recomendaciones **)
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Pasar a cuestion D3

D3- ¢Tiene problemas para sentarse a | No (refuerzo positivo). Pasar a pregunta 6 de la

comer o meterse el alimento en la boca o | encuesta

lo escupe? Si recomendaciones ***. Si a la semana de
seguir las recomendaciones no hay mejoria
alarma médica. Pasar a pregunta 6 de la

encuesta

Refuerzo positivo: “Recuerde que su familiar debe comer siempre en un entorno sosegado, libre

”

de distracciones, bien sentado, no recostado, evite texturas mezcladas y liquidos claros, ...".
Intentar una dieta rica y variada. Limpiar la boca después de cada comida. Es importante hidratar

adecuadamente
Recomendaciones:

*Compruebe si hay alguna causa fisica que disminuya su apetito (dolor, fiebre, estrefiimiento...),

o alguin cambio en su conducta o algin cambio en la medicacién

**Recuerde que cuando hay dificultad para tragar, se inicia con los liquidos, para mantener la
hidratacién, administrar gelatinas, espesantes con el agua....La consistencia de purés es mas facil
de tragar. Hay en el mercado hoy en dia una amplia gama de alimentos con texturas adaptadas.

Si precisa mas informacidn (PDF consejos nutricionales)
*** Facilitar un ambiente tranquilo
Mantener rutina tanto en horarios como con quién come

Comprobar que no haya ninguna causa fisica que disminuya su apetito (dolor, fiebre...) o cambio

en su conducta o cambios en la medicacion.

Es importante controlar la ingesta hidrica por el riesgo de deshidratacion, unos cuatro vasos de

agua al dia controlando que no haya retencién de liquidos.
Controlar si tose mientras come ya que puede ser un signo de que esté broncoaspirando.

Mas informacidn desplegar (PDF4. Consejos nutricionales)

PREGUNTA 6
Refuerzo positivo

-Aproveche el bafio para realizar una inspeccién de piel y uiias -

Recuerde de hidratar la piel con cremas hidratantes que no contengan alcohol

-Permita que la persona se realice la higiene/ ducha sola el maximo tiempo posible manteniendo

horarios y rutinas.
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Recomendaciones®:

-Si se resiste al bafio inténtelo mas tarde o cuando esté de mejor humor

-Intente que el momento del bafio sea un momento de placer y entretenimiento
-Simplifique el bafio lo maximo posible

-Revise temperatura del agua y del cuarto del bafio

-Si el uso de la alcachofa le produce miedo cambielo por un cazo

-Tenga en cuenta la seguridad con agarraderos, sillas de bafio y alfombras antideslizantes

-El bafo no ha de ser diario, si es motivo de conflicto, puede asearlo por partes sin tener que

desnudarlo del todo.

-Si el bafio siempre es conflictivo intente que lo realice otra persona.
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Anexo 3. ENCUESTA TECUIDE-CUIDADOR

1- ¢Se siente inseguro/a acerca de su comportamiento

con el paciente?

No - refuerzo positivo 1

Pasar a cuestion 2

Si — recomendaciones *

Pasar a cuestion 2

2- a) éSiente que debido al tiempo que
dedica a su familiar ya no dispone de  tiempo suficiente

para usted?

1 nunca- refuerzo positivo 2.
2 casi nunca

3 aveces

4 bastantes veces

5 casi siempre

2- b) ¢éSe siente tenso cuando tiene que cuidar a su

familiar y atender ademas otras responsabilidades?

1 nunca- refuerzo positivo 2.
2 casi nunca

3 aveces

4 bastantes veces

5 casi siempre

2- c) éCree que la situacion actual afecta de manera
negativa a su relacidon con amigos y otros miembros de su

familia?

1 nunca- refuerzo positivo 2.
2 casi nunca

3 aveces

4 bastantes veces

5 casi siempre

2- d) ¢Se siente agobiado cuando tiene que estar junto a

su familiar?

1 nunca

2 casi nunca

3 aveces

4 bastantes veces

5 casi siempre

2- e) éSiente que su salud se ha resentido por cuidar a su

familiar?

1 nunca

2 casi nunca

3 aveces

4 bastantes veces

5 casi siempre

2- f) ¢ Siente que ha perdido el control sobre su vida

desde que la enfermedad de su familiar se manifest6?

1 nunca

2 casi nunca

3 aveces

4 bastantes veces

5 casi siempre
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2- g) En general: ¢Se siente muy sobrecargado por tener |1 nunca- refuerzo positivo 2.
que cuidar de su familiar? 2 casi nunca

3 aveces

4 bastantes veces

5 Casi siempre (recomendaciones

**)

Si la puntuacidén de 2 esta entre 1-5 refuerzo positivo 2
Si la puntuacién de 2 estd entre 5-10 refuerzo positivo 3

Si la puntuacién de 2 esta entre 10-19 recomendaciones* y ALARMA PSICOLOGA

Refuerzo positivo 1
Eso nos indica que esta haciendo Ud. un buen trabajo.

Si a pesar de ello quiere estar mejor informado, le recordamos, que existen libros, webs,

asociacién de Alzheimer en Catalunya y cursos psicoeducativos para cuidadores

Si precisa mas informacidon PDF 5 Psicologa

Refuerzo positivo 2

Eso nos indica que esta haciendo Ud. un buen trabajo. Sin embargo, no olvide que la enfermedad
puede pasar por momentos imprevisibles, serd importante no dejar de hacer aquello que nos

ayuda a estar bien, ya que hay que cuidarse, para poder atender mejor a su familiar.

Le recordamos, que existen libros, webs, asociacién de Alzheimer en Catalunya y cursos

psicoeducativos para cuidadores

Si precisa mas informacién, PDF 5 Psicdloga

Refuerzo positivo 3

Recuerde que es importante para Ud. mantener su salud fisica y mental, para poder soportar

toda la carga fisica que requiere el cuidado de su familiar.

Si es capaz de tolerar las dificultades que va teniendo su familiar en el dia a dia, intente seguir
manteniendo las actividades de ocio que mas le guste (rodéese de personas que le sean gratas
y le den energia, haga alguna actividad fisica, mantenga el sentido del humor, ...). No olvide lo

importante que es mantener su autocuidado/autoestima, para poder cuidar bien a su familiar.
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Le recordamos, que existen libros, webs, asociacién de Alzheimer en Catalunya y cursos

psicoeducativos para cuidadores

Si precisa mas informacidn PDF 5 psicdloga

Recomendaciones*

* Nadie mejor que Ud. conoce a su familiar. Ocurre en numerosas ocasiones que creemos que
hemos de estar muy preparados para cuidarlo. Sin embargo, el sentido comun y la coherencia
son las claves que nos ayudan en la toma de decisiones. Seguramente esta Ud. haciendo mucho
mas de lo que cree, y probablemente esta poniendo sus mejores intenciones, ingredientes
esenciales para un buen cuidado. Estamos convencidos de su buena predisposicion para hacerlo

cada dia mejor

Le recordamos, que exiten libros, webs, asociacién de Alzheimer en Catalunya y cursos

psicoeducativos para cuidadores
Estar bien informado, le puede ayudar para sentirse mas seguro.
Si precisa mas informacién, PDF 5 Psicéloga

**Desde los profesionales que conocemos bien la enfermedad, creemos que es muy valioso el
esfuerzo diario que Ud. esta haciendo. Es por este motivo que pensamos que Ud. requiere una
atencidn especial. Ya que para cuidar bien Ud. tiene que estar bien. Por eso le aconsejamos que

tenga en cuenta nuestras sugerencias.
No olvide:
e Sus visitas médicas
e Hacer las actividades de ocio que le ayudan a mantenerse tranquilo y equilibrado
e Realizar una minima actividad fisica (caminar 10-20min/dia)
e Déjese ayudar por familiares/amigos
e Intente descansar las horas suficientes

e No tome bebidas con cafeina o estimulantes, no le ayudaran en el descanso y

repercutirdn en su tolerancia a las dificultades del cuidado de su familiar

Si precisa mas informacidn, PDF5 Psicdloga
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Anexo 4- ESCALA HAD DE ANSIEDAD-DEPRESION (Depresion et al., 2005)

INSTRUCCIONES:

Este cuestionario se ha construido para ayudar a quien le trata a saber cémo se siente. Lea cada

frase y marque la respuesta que mas se ajusta a como se sintié usted durante la semana pasada.

No piense mucho las respuestas. Lo mas seguro es que si responde rdpido sus respuestas se

ajustaran mucho mas a como se sintié la semana pasada.

1. Me siento tenso o nervioso

Todos los dias

Muchas veces

A veces

Nunca

2. Todavia disfruto con lo que me ha gustado hacer

Como siempre

No lo bastante

Sélo un poco

Nada

3. Tengo una sensacidon de miedo, como si algo horrible

fuera a suceder

Definitivamente y es muy fuerte

Si, pero no es muy fuerte

Un poco, pero no me preocupa

Nada

4. Puedo reirme y ver el lado positivo de las cosas

Al igual que siempre lo hice

No tanto ahora

Casi nunca

Nunca

5. Tengo mi mente llena de preocupaciones

La mayoria de las veces

Con bastante frecuencia

A veces, aunque no muy seguido

Sdlo en ocasiones

6. Me siento alegre

Nunca

No muy seguido

A veces

Casi siempre

7. Puedo estar sentado tranquilamente y sentirme relajado

Siempre

Por lo general

No muy seguido

Nunca

8. Siento como si yo cada dia estuviera mas lento

Por lo general en todo momento

Muy seguido
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A veces

Nunca

9. Tengo una sensacion extrafia, como de aleteo o vacio en

el estdmago

Nunca

En ciertas ocasiones

Con bastante frecuencia

Muy seguido

10. He perdido el deseo de estar bien arreglado o

presentado

Totalmente

No me preocupa como debiera

Podria tener un poco mas de cuidado

Me preocupo al igual que siempre

11. Me siento inquieto, como si no pudiera parar de

moverme

Mucho

Bastante

No mucho

Nada

12. Me siento con esperanzas respecto al futuro

Igual que siempre

Menos de lo que acostumbraba

Mucho menos de lo que acostumbraba

Nada

13. Presento una sensacion de miedo muy intenso de un

momento a otro

Muy frecuentemente

Bastante seguido

No muy seguido

Nada
14. Me divierto con un buen libro, la radio o un programa de | Seguido
television A veces

No muy seguido

Rara vez
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Anexo 5. ESCALA VISUAL DE FRAGILIDAD (Rockwood & Theou, 2020)

1 Muy en forma - Gente robusta, activa, enérgicay
motivada. Estas personas cominmente hacen
ejercicio regularmente. Se encuentran entre los
mas aptos para su edad

2 Bien: personas que no tienen sintomas de
enfermedad activa pero estan menos en forma
que la categoria 1. Hacen ejercicio a menudo o
son ocasionalmente muy activas. p.e. segin la
temporada.

3 Se Manejan bien: personas cuyos problemas
médicos estan bien controlados, pero que no
son regularmente activos mds alld de la rutina
de caminar .

diaria, pero a menudo los sintomas limitan las
actividades. Una queja comun es estar
“desacelerado” y / o cansado durante el dia.

5 Ligeramente frigil: personas que tienen a menudo
una desaceleracién evidente y necesitan ayuda en ABVD
complejas (finanzas, transporte, tareas domésticas
pesadas, medicamentos).

Tipicamente, la fragilidad leve dificulta prog

ir de compras y caminar fuera, preparacién de comidas y
tareas domésticas.

UDALHOUSIE
UNIVERSITY

Iezprring Maseds

! 4 Vulnerable: No depende de otros para la vida

6 Moderad; fragil: itan ayuda para todas las
actividades al aire libre y el mantenimiento de la casa.
En el interior, a menudo tienen problemas con las
escaleras. Necesitan ayuda para bafarse y es posible que
necesiten una ayuda minima al vestirse.

7 Severamente Frégil - Completamente dependientes
para el cuidado personal, de cualquier causa (fisica o
cognitiva). Aun asi, parecen estables y no tienen alto
riesgo de fallecer (en~ 6 meses).

8 Muy g fragil: o mente d di
se acerca al final de la vida. Tipicamente, no podrian
recuperarse ni siquiera de una enfermedad leve.

9.Terminalmente enfermo: acercdndose al final de la
vida. Esta categoria se aplicaa personas con una
expectativa de vida inferior a 6 meses, que de otra
manera no son evidentemente débiles.

Puntuacién de fragilidad en personas con demencia

El grado de fragilidad corresponde al grado de demencia.

D ia leve, si € olvidar detalles de un
suceso reciente, aunque recuerde el suceso en si. Repetir la
misma pregunta / historia. Aislamiento social.

Demencia moderada: memoria reciente muy deteriorada,
pero pueden recordar bien sus vidas pasadas. Pueden hacer el
cuidado personal con pautas.

Demencia severa, no pueden tener cuidado personal sin ayuda
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Anexo 6- ESCALA DE ACTIVIDADES INSTRUMENTALES DE LAWTON-BRODY (Jiménez

Caballero et al., 2012)

ASPECTO A EVALUAR

Puntuacion

CAPACIDAD PARA USAR EL TELEFONO:

- Utiliza el teléfono por iniciativa propia 1
- Es capaz de marcar bien algunos numeros familiares 1
- Es capaz de contestar al teléfono, pero no de marcar 1
- No es capaz de usar el teléfono 0
HACER COMPRAS:

- Realiza todas las compras necesarias independientemente 1
- Realiza independientemente pequefias compras 0
- Necesita ir acompafiado para hacer cualquier compra 0
- Totalmente incapaz de comprar 0
PREPARACION DE LA COMIDA:

- Organiza, prepara y sirve las comidas por si solo adecuadamente 1
- Prepara adecuadamente las comidas si se le proporcionan los ingredientes 0
- Prepara, calienta y sirve las comidas, pero no sigue una dieta adecuada 0
- Necesita que le preparen y sirvan las comidas 0
CUIDADO DE LA CASA:

- Mantiene la casa solo o con ayuda ocasional (para trabajos pesados) 1
- Realiza tareas ligeras, como lavar los platos o hacer las camas 1
- Realiza tareas ligeras, pero no puede mantener un adecuado nivel de limpieza | 1
- Necesita ayuda en todas las labores de la casa 1
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- No participa en ninguna labor de la casa

LAVADO DE LA ROPA:

- Lava por si solo toda su ropa

- Lava por si solo pequefias prendas

- Todo el lavado de ropa debe ser realizado por otro

USO DE MEDIOS DE TRANSPORTE:

- Viaja solo en transporte publico o conduce su propio coche

- Es capaz de coger un taxi, pero no usa otro medio de transporte

- Viaja en transporte publico cuando va acompafado por otra persona

- Sélo utiliza el taxi o el automévil con ayuda de otros

- No viaja

RESPONSABILIDAD RESPECTO A SU MEDICACION:

- Es capaz de tomar su medicacién a la hora y con la dosis correcta

- Toma su medicacidn si la dosis le es preparada previamente

- No es capaz de administrarse su medicacion

MANEJO DE SUS ASUNTOS ECONOMICOS:

- Se encarga de sus asuntos econdmicos por si solo

- Realiza las compras de cada dia, pero necesita ayuda en las grandes compras,

bancos...

- Incapaz de manejar dinero

Puntuacién total:
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Anexo 7. ESCALA DE ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA DE BARTHEL (Bejines-Soto et al., 2015)

Actividad

Comer

Trasladarse entre

la sillayla cama

Aseo personal

Uso del retrete

Baiarse o

Ducharse

Desplazarse

Descripcion

1. Incapaz

2. Necesita ayuda para cortar, extender mantequilla, usar

condimentos, etc.

3. Independiente (la comida esta al alcance de la mano)
1. Incapaz, no se mantiene sentado
2. Necesita ayuda importante (1 persona entrenada o 2

personas), puede estar sentado

3. Necesita algo de ayuda (una pequeiia ayuda fisica o ayuda
verbal)

4, Independiente

1. Necesita ayuda con el aseo personal

2. Independiente para lavarse la cara, las manos y los dientes,

peinarse y afeitarse

1. Dependiente

2. Necesita alguna ayuda, pero puede hacer algo solo

3. Independiente (entrar y salir, limpiarse y vestirse)

1. Dependiente

2. Independiente para bafiarse o ducharse

1. Inmovil

2. Independiente en silla de ruedas en 50 m

3. Anda con pequefia ayuda de una persona (fisica o verbal)

4. Independiente al menos 50 m, con cualquier tipo de muleta,

excepto andador
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Actividad

Subir y bajar

escaleras

Vestirse y

desvestirse

Control de heces

Control de orina

Descripcion

1. Incapaz

2. Necesita ayuda fisica o verbal, puede llevar cualquier tipo de
muleta

3. Independiente para subir y bajar

1. Dependiente

2. Necesita ayuda, pero puede hacer la mitad aproximadamente,
sin ayuda

3. Independiente, incluyendo botones, cremalleras, cordones,
etc.

1. Incontinente (o necesita que le suministren enema)

2. Accidente excepcional (uno/semana)

3. Continente

1. Incontinente, o sondado incapaz de cambiarse la bolsa

2. Accidente excepcional (maximo uno/24 horas)

Continente, durante al menos 7 dias
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Anexo 8. ESCALA GDS DE REISBERG (Reisberg, Ferris, & Franssen, 1985)

GDS-1, ausencia de alteracion cognitiva

(Miniexamen cognoscitivo- MEC- de Lobo entre 30 y 35). Se corresponde con un individuo normal :
Ausencia de quejas subjetivas.

Ausencia de trastornos evidentes de la memoria en la entrevista clinica

GDS-2, disminucion cognitive muy leve

(MEC de Lobo entre 25 y 30 puntos). Se corresponde con el deterioro cognitive subjetivo: quejas
subjetivas de defectos de memoria, sobre todo en:

a) Olvido de donde ha colocado objetos familiares

b) Olvido de nombres previamente bien conocidos.
No hay evidencia objetiva de defectos de memoria en el examen clinico. No hay defectos objetivos en

el trabajo o en situaciones sociales. Hay pleno conocimiento y valoracién de la sintomatologia

GDS-3, defecto cognitivo leve
(MEC de Lobo entre 20y 27 puntos). Se corresponde con el deterioro cognitive leve. Primeros defectos
claros, manifestaciones en una o mas de estas dreas:

a) El paciente puede haberse perdido en un lugar no familiar.

b) Los compafieros detectan rendimiento laboral pobre.

c) Las personas mas cercanas detectan defectos en la evocacion de palabras y nombres

d) Alleer un parrafo de un libro retienen muy poco material.

e) Puede mostrar una capacidad muy disminuida en el recuerdo de las personas nuevas que ha

conocido

f)  Puede haber perdido o colocado en un lugar erréneo un objeto de valor.

g) Enlaexploracién clinica puede hacerse evidente un defecto de concentracion.
Un defecto objetivo de memoria Unicamente se observa con una entrevista intensive. Aparece un
decremento de los rendimientos en situaciones laborales o sociales exigentes. La negacion o
desconocimiento de los defectos se hace manifiesta en el paciente. Los sintomas se acompafian de

ansiedad discrete-moderada

GDS-4, defecto cognitivo moderado

(MEC de Lobo entre 16 y 23 puntos). Se corresponde con una demencia en estadio leve: defectos
claramente definidos en una entrevista clinica cuidadosa en las dreas siguientes:
a) Conocimiento disminuido de los acontecimientos actuales y recientes.
b) El paciente puede presentar cierto déficit en el recuerdo de su propia historia personal
c) Defecto de concentracidn puesto de manifiesto en la sustraccion seriada de sietes
d) Capacidad disminuida para viajes, finanzas, etc.
Frecuentemente no hay defectos en las dreas siguientes:
a) Orientacion en tiempo y persona.
b) Reconocimiento de personas y caras familiares.
c) Capacidad para desplazarse a lugares familiares.
Incapacidad para realizar tareas complejas. La negacion es el mecanismo de defensa dominante.

Disminucién del afecto y abandono de situaciones mas exigentes.
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GDS-5, defecto cognitivo moderado-grave

(MEC de Lobo entre 10y 19 puntos). Se corresponde con una demencia en estadio moderado.

El paciente no puede sobrevivir mucho tiempo sin alguna asistencia. No recuerda datos relevantes de
su vida actual: su direccién o teléfono de muchos afios, los nombres de familiares préximos (como los
nietos), el nombre de la escuela, etc. Es frecuente la desorientacidn en tiempo (fecha, dia de la semana,
estacion, etc..) o en lugar. Una persona con educacion formal puede tener dificultad contando hacia
atras desde 40, de cuatro en cuatro, o desde 20, de dos en dos.

Mantienen el conocimiento de muchos de los hechos de mayor interés concernientes a si mismo y a
otros. Invariablemente sabe su nombre y generalmente el de su esposa e hijos.

No requiere asistencia  en el aseo ni en la comida, pero puede tener cierta dificultad en la eleccion

de vestidos adecuados.

GDS-6, defecto cognitivo grave

(MEC de Lobo entre 0 y 12 puntos). Se corresponde con una demencia en estadio moderadamente
grave: Ocasionalmente puede olvidar el nombre de la esposa, de la que, por otra parte, depende
totalmente para sobrevivir. Desconoce los acontecimientos y experiencias recientes de su vida.
Mantiene cierto conocimiento de su vida pasada, pero muy fragmentario. Generalmente desconoce su
entorno, el afo, la estacion, etc. Puede ser incapaz de contar desde 10 hacia atrds, y a veces hacia
adelante. Requiere cierta asistencia en las actividades cotidianas.

Puede tener incontinencia o requerir ayuda para desplazarse, pero puede ir a lugares familiares.
El ritmo diurno estd frecuentemente alterado. Casi siempre recuerda su nombre. Frecuentemente sigue
siendo capaz de distinguir entre las personas familiares y no familiares de su entorno.

Cambios emocionales y de personalidad bastante variables, como:

a) Conducta delirante: puede acusar de impostora a su esposa, o hablar con personas inexistentes, o
con su imagen en el espejo.

b) Sintomas obsesivos, como actividades repetitivas de limpieza.

c) Sintomas de ansiedad, agitacién e incluso conducta violenta, previamente inexistente.

d) Abulia cognitiva, pérdida de deseos, falta de elaboraciéon de un pensamiento para determinar un

curso de accidn propositivo.

GDS-7, defecto cognitivo muy grave

(MEC de Lobo = 0 puntos, impracticable). Se corresponde con una demencia en estadio grave.

Pérdida progresiva de las capacidades verbales. Inicialmente se pueden verbalizar palabras y frases muy
circunscritas; en las ultimas fases no hay lenguaje, Unicamente gruiidos. Incontinencia de orina.
Requiere asistencia en el aseo y en la alimentacidn. Se van perdiendo las habilidades psicomotoras
basicas, como la deambulacion.

El cerebro es incapaz de decir al cuerpo lo que ha de hacer. Frecuentemente aparecen signos y sintomas

neuroldgicos generalizados y corticales.

Nota aclaratoria: La correlacién entre el estadio GDS y la puntuacidon del MEC de Lobo es

orientativa.
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Anexo 9. EVALUACION DEL ESTADO NUTRICIONAL (MNA) (Guigoz & Vellas, 1999)

CRIBAJE

A- Presenta Perdida de apetito? Ha
comido menos por falta de apetito,
problemas digestivos, problemas de
masticacién o de deglucién en los 3

ultimos meses?

0- Anorexia severa
1- Anorexia moderada

2- Sin anorexia

B- Perdida de peso reciente (<3 meses)

0- >3KG
1- No sabe
2- Entre 1-3Kg

C- Motricidad

0- Silla-ama
1- auténomo en el interior

2- Sale alacalle

D- Enfermedad aguda o stress psicoldgico

en los 3 ultimos meses?

O-si

2-no

E- Problemas neuropsicoldgicos

0-demencia o depresion severa
1-demencia o depresion moderada

2-sin problemas

F- Indice de masa corporal (peso/talla?)

0-IMC<19
1-IMC>19<21
2-IMC >21<23
3-IMC>23
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Anexo 10. ENCUESTA NPI ( autoadministrado ) (Boada, Cejudo, Tarraga, Lopez, &
Kaufer, 2002)

LEA ATENTAMENTE LAS SIGUIENTES PREGUNTAS, CONTESTE SI O NO A CADA UNA DE ELLAS

A. IDEAS DELIRANTES

¢Tiene el paciente ideas que usted sabe que no son reales? ¢ Por ejemplo, insiste en que la gente
intenta hacerle dafio o robarle algo? ¢Ha dicho que los miembros de la familia no son quienes

dicen ser? ¢ El paciente parece estar convencido de que le estan pasando estas cosas?

e NO/SI

B. ALUCINACIONES

¢Tiene el paciente visiones o escucha voces imaginarias? ¢Parece ver, oir o experimentar cosas

gue no existen? ¢El paciente parece experimentar realmente sonidos o visiones anormales?

e NO/SI

C. AGITACION / AGRESIVIDAD

¢Tiene el paciente periodos en los que se niega a cooperar o no deja que la gente le ayude? ¢Es
dificil de tratar?

e NO/SI

D. DEPRESION/DISFORIA
¢El paciente parece triste o deprimido?

e NO/SI

E. ANSIEDAD

¢El paciente esta muy nervioso, preocupado o tiene miedo sin motivo aparente? éParece muy

tenso o agitado? ¢Tiene miedo de estar lejos de usted?

e NO/SI

F. JUBILO/EUFORIA

¢El paciente parece demasiado contento o feliz sin motivo aparente? No me refiero a la alegria
normal que se deriva de ver a los amigos, recibir regalos o pasar un rato con los miembros de Ia
familia. Lo que pregunto es si el paciente esta de buen humor constantemente y de manera

anormal o encuentra divertido lo que no lo es.

e NO/SI
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G. APATIA/INDIFERENCIA

¢Ha perdido interés el paciente por el mundo que le rodea? ¢Ha perdido interés por hacer cosas
o le faltan ganas para empezar nuevas actividades? ¢Tiene mas dificultades para entablar

conversacion o hacer los trabajos rutinarios? éLo ve indiferente?

e NO/SI

H. DESINHIBICION

¢Parece actuar el paciente de manera impulsiva, sin reflexionar? ¢Hace o dice cosas que por lo

general no se hacen ni se dicen en publico? ¢ Hace cosas embarazosas para usted o para otros?

e NO/SI

I. IRRITABILIDAD / INESTABILIDAD

¢El paciente se irrita y altera con facilidad? éCambian mucho sus estados de dnimo? ¢Es mas
impaciente de lo normal? Nos interesa saber si el paciente sufre irritabilidad, impaciencia o
cambios emocionales rapidos que no son normales y no corresponden a su personalidad
habitual.

e NO/SI

J. CONDUCTA MOTRIZ ANOMALA

¢Va y viene el paciente por la casa, hace una y otra vez cosas tales como abrir los armarios o los

cajones o coge las cosas repetidas veces o enrolla un cordel o hilos?

e NO/SI

K. SUENO

¢Tiene el paciente dificultades para dormir? (no contar si el paciente se levanta uno o dos veces

para ir al bafio). ¢Se pasa la noche levantado? ¢Se pasea por la noche, se viste o altera su suefio?

e NO/SI

L. ALT. ALIMENTARIA

¢Tiene el paciente mas problemas para comer? {Ha cambiado su apetito? ¢Ha aumentado o

disminuido de peso en los ultimos meses?

e NO/SI
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Anexo 11. ENCUESTA DE SATISFACCION

Del 0 al 100, que puntuacion le daria al grado de satisfaccién que usted tiene con respecto al

control de la enfermedad de su familiar

0 100
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Anexo 12. ENCUESTA HACUDE

Habilidades adquiridas del cuidador de pacientes con demencia.

A continuacidn, le presentamos una serie de situaciones que pueden darse en el dia a dia,
imagine que puede pasarle a usted; conteste que haria en cada caso en ese mismo momento.
Cada pregunta puede tener mas de una respuesta, usted debe marcar solamente una, la primera

que crea que es la apropiada.

a) si su familiar tiende a salir de casa solo/a, con riesgo de perderse, équé cree que es lo mas

adecuado hacer?

- cierro la puerta con llave

- lo/a identifico con una pulsera o un colgante identificativo

- consulto al médico

- intento razonar con él/ella, debe comprender que esa conducta es peligrosa

- dejo todo lo que estoy haciendo y me voy con el/ella a dar un paseo

b) si su familiar esta triste y apatico, sin ganas de hacer nada, ¢qué cree que es lo mas adecuado

hacer?

- lo fuerzo a toda costa a que haga alguna actividad

- me quedo a su lado, le hablo, le trato con carifio

- consulto al médico

- intento que comprenda que tenemos que buscar una actividad que le pueda gustar

- le dejo, cuando esta asi, prefiere que no le moleste
c) si su familiar rechaza la comida que le ofrece, équé cree que es lo mas adecuado hacer?

- le fuerzo todo lo que puedo a que coma algo

- trato de cambiar texturas y alimentacion

- consulto con el médico

- trato que comprenda que es muy importante que coma

- le dejo, ya comera cuando tenga mas apetito

d) si su familiar se pasa el dia sacando las cosas y revolviendo los armarios, équé cree que es lo

mas adecuado hacer?

- cierro todos los armarios con llave

- intento que haga otra actividad que le entretenga
- consulto con el médico

- intento que razone que eso no se puede hacer

- lo/a dejo y luego recojo todo otra vez
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e) si su familiar se levanta varias veces cada noche y deambula por la casa, équé cree que es lo

mds adecuado hacer?

- le pongo una contencién en la cama, para que no se levante y no se haga dafio
- intento que haga ejercicio durante el dia para que esté cansado/a por la noche
- consulto con el médico

- intento que entre en razén, puede caerse y hacerse dafio

- dejo que se levante, se pone mas nervioso/a si intento reconducirlo/a
f) si su familiar ve cosas que en realidad no existen, iqué cree que es lo mas adecuado hacer?

- intento explicarle que lo que ve, en realidad no existe

- intento atraer su atencidn hacia otra cosa, sin entrar en el tema de la alucinacién
- consulto al médico

- le doy la razdn de lo que esta viendo, para que no se ponga mas nervioso/a

- lo/a dejo, en ese momento, es mejor no decirle nada
g) si su familiar presenta un enfado de forma explosiva, ¢ qué cree que es lo mas adecuado hacer?

- le recrimino, tiene que saber que no se puede actuar de esa forma

- intento averiguar en qué circunstancias se ha dado, para tratar de evitarlas
- consulto al médico

- intento que razone sobre su actitud

- lo/a dejo, ya se le pasara

h) si su familiar le amenaza de forma violenta con un cuchillo, ¢ qué cree que es lo mas adecuado

hacer?

- abordarlo/a y quitarle el cuchillo a la fuerza

- lo primero protegerse y pedir ayuda

- consulto con el médico

- intento razonar con el/ella, que esa conducta es inaceptable

- lo/a dejo y me voy a otra estancia de la casa

i) si su familiar no acepta ducharse, ni realizar su higiene, équé cree que es lo mas adecuado

hacer?

- lo/a fuerzo, no puede ser que no se lave

- intento realizar la higiene después de una actividad que le guste
- consulto con el médico

- intento que comprenda lo importante que es ir limpio y aseado

- lo/a dejo, ya se duchard otro dia
j) si su familiar tiene gran tendencia a desnudarse, équé cree que es lo mas adecuado hacer?

- lo/a vuelvo a vestir
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le pongo un tipo de ropa que no se pueda quitar
consulto con el médico
intento razonar que su actitud es inapropiada

lo/a dejo, lo/a volveré a vestir en otro momento
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Anexo 13. CUESTIONARIO SOBRE TELEMEDICINA. ESCALA SUS (Brooke, 2020).
Escala de uso del sistema telemético

La Escala de uso del sistema proporciona una solucién rdpida y fiable para la medicion de la
usabilidad.

Consiste en un cuestionario de 10 items con 5 posibles respuestas que van desde muy de

acuerdo a totalmente en desacuerdo.

Creado por John Brooke en 1986, permite evaluar una amplia variedad de productos y servicios,

incluidos hardware, software, dispositivos maviles, sitios web y aplicaciones.
Beneficios del uso

SUS se ha convertido en un estandar de la industria, con referencias en mas de 1300 articulos y

publicaciones.
ESCALA SUS

1- Creo que me gustaria usar este sistema con frecuencia

2- Encuentro el sistema innecesariamente complejo

3- Pensé que el sistema era facil de usar

4- Creo que necesito el soporte de un técnico para ser capaz de usar el sistema

5- Encuentro que varias funciones del sistema estan bien integradas

6- Pensé que habia demasiada inconsistencia en el sistema

7- Me imagino que la mayoria de gente aprenderia a usar este sistema muy deprisa
8- Encuentro el sistema muy engorroso de usar

9- Me senti muy seguro usando el sistema

10- Necesito aprender muchas cosas antes de poder utilizar este sistema
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Anexo 14. INFOSALUD.

1 AYUDAS PARA CAMINAR SEGURO

Los problemas de movilidad reducida son habituales en las personas mayores por diferentes

razones. Una de ellas es por deterioro cognitivo.

Las ayudas técnicas como las muletas, los bastones o los andadores, son las mas utilizadas para
ayudar a caminar a estas personas de una manera mas correcta y segura. Hay que tener en
cuenta que aprender a utilizar estas ayudas no es algo que se haga de manera automatica y que,
por tanto, hay que ensefiar a la persona mayor a usarlas teniendo en cuenta la mejor manera de

utilizarlas y la finalidad con la que se quieren emplear.
ANDADORES

Los andadores comienzan a utilizarse cuando el uso del bastén o muleta no es suficiente para
mantener una marcha estable, vemos que la persona puede caminar, pero necesita un punto de

apoyo mayor que el que ofrece un bastén.

La eleccion del modelo adecuado dependera de la persona que lo vaya a utilizar, de como es su

marcha y de déonde lo quiera usar. Hay andadores de varias clases:

1.Fijos y de pasos:

Son andadores que no tienen ruedas, sus cuatro
patas tienen tacos. Son los que ofrecen mayor
estabilidad, ya que, con ellos el ritmo al caminar es

mas lento que con otros andadores.

Los fijos se van levantando y avanzando de una vez y
los de pasos, avanzar primero un lado y luego el otro

al compas de la marcha.

Se suelen utilizar dentro del domicilio y en las

primeras fases de tratamientos rehabilitadores.

2. Andadores con ruedas delanteras:

Son los que estamos mas acostumbrados a ver. Tienen ruedas en la parte delantera y tacos en

las patas traseras. El avance es mas ligero que con los anteriores, ya que el andador va
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deslizandose por el suelo gracias a las ruedas, pero a la vez, los tacos van frenandolo para evitar

que se vaya hacia delante y la persona se pueda caer.

Su uso es tanto en interior como en exterior. Existen modelos que llevan incorporado un asiento,

que permite a la persona sentarse a descansar si lo necesita.

3. Andadores tipo rollator:

Tienen ruedas delanteras y traseras, de mayor tamaiio que los anteriores. Llevan sistema de
\ frenado para las ruedas traseras que se controla con las
manos. Por ello requieren un control mayor de la marcha,
ya que a la vez que se avanza con él hay que ir manejando
los frenos para evitar que el andador vaya mas rapido que
la persona.

Son los que permiten una marcha mas ligera. La mayoria
de los modelos traen un asiento para descansar y una

cesta para transportar cosas, ya que, Su Uuso es

principalmente en exterior
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BASTONES
Los bastones se utilizan cuando hay una incapacidad leve, hay varios tipos:

1.Bastén inglés de aluminio regulable en altura (la clasica muleta).

4

3

2. Bastdn inglés de aluminio regulable en altura con apoyo anatdmico, se diferencia para mano

derecha o izquierda.

3. Bastones tripodes y cuadripodes que al tener mayor base

aportan mayor estabilidad.

4. Baston en T desde la cldsica gayata de madera, hasta el mas sofisticado bastén de aluminio

plegable.
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2. AYUDAS TECNICAS PARA FAVORECER LAS TRANSFERENCIAS

1. Barra Frida

Asidera lateral de cama para favorecer el paso de decubito supino a decubito lateral y a
sedestacidén. También ayuda a mantener el equilibrio cuando se estd junto a la cama. Se asegura
al somier con cinchas, quedando debajo del colchdn. Indicado si el usuario tiene problemas para

levantarse o acostarse en la cama.

2 Tacos elevadores

Tacos que elevan la altura de lasilla,
cama o silléon entre 9 y 14 cm. Eso
facilita el paso de sedestacién a

bipedestacién al elevar |la

superficie, permitiendo que la
cadera quede a 909 en sedestacion. Indicado en casos en que el usuario no sea

auténomo para levantarse de la silla, cama o sillén.
3 Cojin elevador hidraulico

Cojin autopropulsado de forma hidraulica que
permite asistir en el paso de la sedestacién a la
bipedestacidn. Indicado en el caso de que el
usuario no pueda realizar el paso de
sedestacion a bipedestacién incluso con tacos

elevadores
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4 Cama con carro elevador

5 Grua de bipedestacion

Cama articulada con la posibilidad de
subir y bajar en altura de forma que
facilita el manejo del usuario por parte
de un/a cuidador/a y permite graduar
la altura de la misma adecuandola a la
altura del usuario, de forma que

facilita entrar y salir de la cama.

Grua que permite la
movilizacion  del usuario
cuando éste requiere ayuda
fisica externa. Realiza el
traslado en bipedestacién, lo
gue favorece su estabilidad y
confort. De  dimensiones
reducidas, es de facil manejo

intradomiciliario.

Indicado cuando el usuario tiene un nivel de dependencia moderada.
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6 Grua de traslado

Grua que realiza el traslado de la persona en peso. Se
recomienda cuando el usuario no puede realizar la
bipedestacidon y su nivel de colaboracién es bajo y por

tanto presenta un alto nivel de dependencia.

7 Barras

Barras de anclaje fijo a la pared. Se

recomienda colocar agarraderas en los

lugares donde cueste realizar el paso de

sedestacion a bipedestacion (WC) o donde

la bipedestacidn se realice con riesgos

—_—

&
&
&

&

@@@@

(pasillo)

8 Silla giratoria de ducha

Silla que permite acceder a la ducha sin
riesgos de caidas, ya que el acceso a la misma
se hace en sedestacion. Indicada en casos en
que el usuario presente problemas para
acceder a la bafiera de pie y no sea posible
adaptar el bafio para tener la ducha a ras de
suelo. En caso de disponer de ducha, se
recomienda colocar pavimento o alfombrillas

antideslizantes.
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3. CONSEJOS PARA EVITAR BARRERAS ARQUITECTONICAS EN DOMICILIO

1- Evitar muebles que dificulten el paso. Los espacios de paso deben ser amplio
2- Eliminar alfombras y cables eléctricos que puedan provocar tropiezo

3- Proteger las esquinas peligrosas

4- Mantener iluminacién adecuada de dia y de noche

5- Mantener orden en el domicilio ayuda a crear un ambiente mds seguro (mantener una
pequefia luz encendida por la noche ayuda a la orientacién en caso de querer ir al bafio de

noche)
6- Colocar los objetos que mas se usan en sitios accesibles
7- Asegurar puertas, balcones y ventanas con medidas de Seguridad
8- Contar con detectores de humo y de gas en todas las habitaciones

9- Mantener los productos téxicos bajo llave

10- Evitar sobrecargar los enchufes, ya que pueden provocar incendios o apagones

inesperades

11- Promover un ambiente libre de ruidos, protegiendo la vivienda con aislamiento acustico
siempre que sea posible (ventanas que dan al exterior o paredes que colindan con otras

viviendas ruidosas)

12

Pintar las paredes de manera uniforme, evitando los colores fuertes: se recomiendan los

colores suaves

13- En caso de usar un ambientador, debe ser muy suave y preferiblemente de olor a lavanda,

ya que favorece la relajacién

4. PREVENCION DE ULCERAS POR PRESION
PROMINENCIAS OSEAS: talones, caderas, tobillos, codos, zona sacra.

La figura muestra las zonas de apoyo y por consiguiente de riesgo para UPP segun la posicidn del

paciente.
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De lado (Decibito Lateral)

Sentado (Sedestacion) Boca arriba (Dectbito Supino)

HIGIENE

-Vigilar zonas expuestas a incontinencia. La orina, las heces, el sudor, los estomas, etc. pueden

macerar la piel y favorecer la aparicién de lesiones.

- Mantener la piel limpia y seca.

- Utilizar jabones o sustancias limpiadoras respetuosas con la piel y con bajo poder irritativo.
- Lavar la piel con agua tibia, aclarar y secar meticulosamente, pero sin friccionar.

- No utilizar alcoholes, ni colonias ya que resecan la piel.

-Aplicar cremas hidratantes procurando que se absorban bien.

PREVENCION
Para reducir el efecto de la presidn sobre nuestro cuerpo tenemos que considerar:

- La movilizacién: intentar dar paseos ni que sea por dentro del domicilio. Si es un

paciente encamado realizar ejercicios pasivos.

- Los cambios posturales: los cambios posturales deben realizarse cada 2-3 horas
siguiendo un programa rotatorio de cambios horas incluso si estd sentado en la silla.
Levantarlo durante unos segundos y volverlo a sentar es suficiente para cambiar el

punto de presion.
A la hora de realizar los cambios posturales tenga presente algunas consideraciones:

o Si el paciente estd sentado y tiene autonomia para realizar cambios de postura,

realicelos cada 15 minutos.

o Evitar apoyar al paciente directamente sobre sus lesiones.
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o Evitar arrastrar al paciente, si arrastramos al paciente podemos agravar las

lesiones que tenga.

o Evitar el contacto directo entre prominencias éseas. Ejemplo: si tenemos al
paciente de lado, pondremos una almohada entre las 2 piernas para las rodillas

y los tobillos no contacten entre si

- La utilizacidn de colchones, cojines y otros dispositivos de alivio de la presion.

- La proteccion local con apésitos de diferentes formas que se adaptan a la forma del

cuerpo (los mas comunes son las taloneras para proteger los talones).

- Evitar levantar la cabecera o los pies de la cama, sélo y en caso necesario un maximo de
30¢.

- Hemos de evitar las arrugas de la sabana bajera de la cama.

- No subir al paciente arrastrandolo por la cama, se producen arrugas en la sabana. Lo

ideal con un travesero y dos personas.

- Importante dejar holgada las sabanas y/o colcha de la cama en la parte baja para evitar

presidon en los pies

5. CONSEJOS NUTRICIONALES
-Mantener un ambiente libre de distracciones que favorezcan una ingesta tranquila.

-Si el paciente no quiere comer mucho ofrecer comida en pocas cantidades y mas veces al
dia.

-Mantener sus gustos y preferencias a la hora de prepararle los platos.

-Presentar un plato detras de otro con los cubiertos sean necesarios para que resulte mas facil

y pueda mantener la autonomia el maximo tiempo posible.

-No mezclar texturas ya que puede ser motivo de broncoaspiracion o bien el paciente puede

llegar a escupir la comida ya que no reconoce lo que esta comiendo.
-Control de la temperatura de los alimentos, ni muy caliente ni muy frios.

- Afadir a la alimentacidn habitual ciertos complementos alimenticios (batidos, purés, potitos

para adultos, natillas, etc.) previa consulta al facultativo
-Si el paciente se niega a abrir la boca realizar maniobra de estimulacién del mentdén
- Ofrecer liquidos a lo largo del dia
- Aumentar la ingesta hidrica en los periodos de mayor riesgo de deshidratacion
- Fomentar beber liquidos a la hora de dar la medicacion
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- La leche, los jugos de fruta y las sopas no saladas son nutritivos y pueden aportar variedad a la

hora de garantizar unas ingestas de liquidos adecuadas.

- El café y el té pueden tener un efecto diurético, por lo que deberian consumirse con

moderacién.

- Si presenta sequedad en piel y mucosas, asi como en la lengua, ojos hundidos, somnolencia,

mareo, tension arterial disminuida, confusién, pueden ser signos de deshidratacién.

- Para obtener una deglucién correcta es importante sentar bien al paciente, con la espalda bien

apoyada en el respaldo y colocarnos enfrente él si le hemos de dar la comida.

- Se recomienda la presentacion de los alimentos consistentes y homogéneos como el yogurt, la

papilla, las cremas, los purés...
- Alimentos no secos. Se puede afiadir aceite y pasarlo con la batidora formando crema.
- Liquidos espesados (en las farmacias existen productos espesantes destinados a este fin).

- Es aconsejable que “poco y a menudo”. Es preferible ofrecerle pocas cantidades de comiday

repartir la cantidad diaria en 4, 5 0 6 tomas al dia.

- No conviene que se “llene la boca”. Es mejor que ingiera cantidades pequeias de comida cada

vez.
- Comer despacio. Que emplee el tiempo necesario.

- Cuando haya dificultad de deglucién dar un Unico plato triturado con todos los nutrientes

necesarios, sabores distintos para que no se canse.

6. INFORMACION DE LIBROS, PAGINAS DE INTERNET Y ASOCIACIONES

BIBLIOGRAFIA

El dia de 36 horas. Mace, Nancy L. y Rabins, Peter V. Ed Paidos

Mi vida junto a un enfermo de Alzheimer. Margarita Retuerto Buades. La Esfera de los Libros
Cémo hablar con un enfermo de Alzheimer. Claudia Strauss . Ediciones Obelisco

Vivir con la enfermedad de Alzheimer. J. Selmes y M.A Selmes. Meditor S.L (62 Edicid)

Ante la enfermedad de Alzheimer. Margarita Nieto. Editorial Desclee de Brouwer

INTERNET

www.alzfae.org/ (FUNDACION ALZHEIMER ESPANA)

www.alzheimercatalunya.org (ALZHEIMER CATALUNYA)

www.afab-bcn.org (AFA BARCELONA)
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http://www.fafac.cat/es/map/afalh (ASOCIACION DE FAMILIARES DE ENFERMOS DE ALZHEIMER
DE L'HOSPITALET DE LLOBREGAT)

http://www.afabaix.org/es (AFA BAIX LLOBREGAT)
ASOCIACIONES

ASOCIACION DE FAMILIARES DE ENFERMOS DE ALZHEIMER DE ’HOSPITALET DE LLOBREGAT
AFALH Hospitalet de LLobregat C/ Vigo, 13-5 local 2 08901 Hospitalet de Llobregat Tel. 93 261 57
64 // 646795226

AFA BARCELONA C/ Cartagena, 182 local baix 08013 Barcelona Tel. 93.412.57.46 / 93.412.76.69
AFA Baix Llobregat Eusebio Soler, 1 1er 12 08820 El Prat de Llobregat. Tel. 93-3790022

ALZHEIMER CATALUNYA C/ Bruc, 65, 32 22 08009 Barcelona Tel. 93-459 22 94
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