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RESUMEN

El aumento de la esperanza de vida mundial trae consigo el diagnostico de miles de
nuevos enfermos de Alzheimer cada dia, siendo ésta, una enfermedad sin cura y con
efectos devastadores para pacientes y cuidadores. En la actualidad, una de cada dos
personas tiene una relacion directa o indirecta con la patologia, sufriendo la perdida de
la personalidad, olvidos, desorientacién e incapacidad para la comunicacion. Todo
esto, hace necesaria la presencia de cuidadores para el desarrollo de las actividades
diarias de los enfermos.

En los Ultimos afios, con la creciente concienciacién social de la poblacion acerca de
esta enfermedad "contemporanea", han proliferado gran cantidad de aplicaciones para
tabletas y teléfonos moviles con el fin de ayudar al paciente de Alzheimer en sus
actividades diarias. Ademas, existen gran cantidad de dispositivos electrénicos que
aun sin haber sido disefiados en exclusiva para pacientes de Alzheimer, podrian ser
de gran ayuda para el desarrollo de las mismas.

El presente TFG tiene como objetivo crear una base de datos dindmica que
identifigue, describa y aporte un enlace para las aplicaciones y dispositivos
mencionados anteriormente. Ademas, se proporcionardn buscadores de salud y
paginas web para que pacientes y cuidadores puedan obtener facilmente informacién
veraz acerca de la enfermedad. Por ultimo, también se proveera al usuario de medios
para facilitar el uso de dispositivos electrénicos con el fin de disminuir la brecha
tecnolégica. Dicha base de datos sera publicada en forma de portal web facilitando el
acceso y formulacién de busquedas, empleando el motor de Salupedia desarrollado
por SABIEN.

Palabras Clave: Alzheimer precoz, vida independiente, herramientas tecnoldgicas,
aplicaciones moviles, dispositivos, empoderamiento, anomia.



Disefio e implementacion de un repositorio web de aplicaciones, dispositivos e
informacién para el desarrollo de la vida independiente del paciente de Alzheimer
precoz y sus cuidadores.

RESUM

L'augment de I' esperanga de vida mundial porta amb si el diagnostique de milers de
nous malalts d'Alzheimer cada dia, sent aquesta, una malaltia sense capella i amb
efectes devastadors per a pacients i cuidadors. En l'actualitat, una de cada dues
persones té una relacié directa o indirecta amb la patologia, patint la perduda de la
personalitat, oblits, desorientacié i incapacitat per a la comunicacién. Tot, aco, fa
necessasria la presencia de cuidadors per al desenvolupament de les activitas diaries
del malalts.

En els ultims anys, amb la creixent conscienciacié social de la poblacié sobre aquesta
malaltia "contemporania”, han proliferat gran quantitat d'aplicacions per a tabletas i
teléfons mobils amb la finalitat d'ajudar al pacient d'Alzheimer en les seues activitats
diaries. A més, existeixen gran quantitat de dispositius electronics que encara sense
haver sigut dissenyats en exclusiva per a pacients d'Alzheimer, podrien ser de gran
ajuda per al desenvolupament de les mateixes.

El present TFG té com a objectiu crear una base de dades dinamica que identifique,
descriga i aportaci6 un enllag per a les aplicacions i dispositius esmentats
anteriorment. A més, es proporcionaran cercadors de salut i pagines web perqué
pacients i cuidadors puguen obtenir facilment informacié verag sobre la malaltia.
Finalment, també es proveira a l'usuari de mitjans per a facilitar I'is de dispositius
electronics amb la finalitat de disminuir la bretxa tecnologica. Aquesta base de dades
sera publicada en forma de portal web facilitant I'accés i formulacié de cerques,
emprant el motor de Salupedia desenvolupat per SABIEN.

Paraules Clau: Alzheimer precog, vida independent, eines tecnologiques, aplicacions
mobil, dispositius, apoderament, anomia.
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ABSTRACT

The worldwide increase in life expectancy brings with it, the diagnosis of thousands of
new Alzheimer's patients every day. Alzheimer's disease has no cure and it has
devastating effects for patients and caregivers. Currently, one in two people has a
direct or indirect relationship with the pathology, suffering the loss of personality,
forgetfulness, disorientation and inability to communicate. All this makes the presence
of caregivers necessary for the development of the daily activities of the sick.

In recent years, with the growing social awareness of the population about this
"contemporary" disease, a large number of applications for tablets and mobile phones
have proliferated in order to help the Alzheimer patient in their daily activities. In
addition, there are many electronic devices that even without being designed
exclusively for Alzheimer's patients, could be of great help for the development of
them.

The purpose of this TFG is to create a dynamic database that identifies, describes and
provides a link for the aforementioned applications and devices. In addition, health
searchers and web pages will be provided so that patients and caregivers can easily
obtain accurate information about the disease. Finally, the user will also be provided
with means to facilitate the use of electronic devices and software in order to reduce
the technological gap. This database will be published in the form of a web portal,
facilitating the access and formulation of searches, using the Salupedia engine
developed by SABIEN.

Keywords: Early Alzheimer's, independent life, technological tools, mobile
applications, devices, empowerment, anomie.
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RESUMEN EJECUTIVO

Introduccion: El Alzheimer es una enfermedad neurodegenerativa sin cura que afecta
al sistema nervioso central produciendo multiples consecuencias, entre ellas: pérdida
de la memoria (sintoma mas caracteristico), dificultades en la comunicacién, pérdida
de la nocion espacio-tiempo o dafios en la capacidad de razonamiento matemético. La
probabilidad de padecer Alzheimer es creciente a partir de los 70 afios de edad. Sin
embargo, hay casos donde la enfermedad es detectada en pacientes por debajo de
los 65 aflos de edad. En este caso, es denominada como Alzheimer precoz. El
Alzheimer precoz constituye un mayor dafio a las personas que lo sufren y familiares,
asi como a la sociedad en general, ya que las personas afectadas son poblacion
activa. En la actualidad, mas de 1,2 millones de personas sufren Alzheimer en
Espafia, siendo el tercer pais con mayor poblacion afectada por la enfermedad. El 1%
del total tiene una edad inferior a los 50 afios y, por lo tanto, es considerado poblacion
activa.

La enfermedad afecta directamente sobre las competencias cognitivas, conductuales y
psicolégicas del paciente, y como consecuencia se ve afectada su capacidad para
realizar actividades tanto basicas de la vida diaria, como instrumentales y avanzadas,
como alimentarse, asearse, gestionar su economia, mantener el cuidado del hogar,
controlar su medicacién o comunicarse. Este hecho impacta sobre su autonomia e
independencia. Sin embargo, en la actualidad no existe ningun repositorio web que
difunda informacién entre pacientes y cuidadores para favorecer la independencia de
los primeros, y la calidad de vida de ambos, a través de herramientas y servicios que
den soporte a las actividades que se ven afectadas por la enfermedad. En el presente
trabajo se ha realizado una blsqueda acerca de las diferentes herramientas
tecnolégicas (aplicaciones moviles, dispositivos tecnolégicos, paginas web,
buscadores de salud y herramientas para facilitar el uso de PC y/o Smartphone) que
puedan ser de ayuda para enfermos y cuidadores durante el transcurso de la
enfermedad.

Objetivos: El objetivo principal del proyecto, es dotar al paciente y sus cuidadores de
la informacién necesaria para mejorar su calidad de vida mediante el desarrollo de un
repositorio web. El objetivo secundario, es la identificacion de las necesidades del
enfermo de Alzheimer precoz en base a una revision bibliografica. Asi como, la
cocreacion con pacientes y la definicion de una estructura que permita recopilar
herramientas para fomentar la autonomia e independencia del paciente en las
actividades de la vida diaria.

Materiales y metodologia: La principal herramienta utilizada para el desarrollo de
este proyecto, ha sido el motor de busqueda Salupedia. Otras herramientas de tipo
software utilizadas han sido: Excel y CmapTools. Mientras que las tres herramientas
hardware empleadas han sido: un ordenador MacBook Air y dos dispositivos moviles,
uno con sistema operativo I0S y otro con sistema operativo Android.

En cuanto a la metodologia, inicialmente el trabajo fue dividido en seis tareas:
busqueda bibliografica, seleccién de contenidos, clasificacion del mismo, introduccién
del contenido categorizado en Excel, Aprendizaje de la herramienta Salupedia e
introduccion de la informacién en el repositorio web. Posteriormente, durante la
realizacion del trabajo se incluy6é una tarea mas: Conversion del contenido en tablas
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de Excel. Una vez conocidas y delimitadas las tareas que componian el trabajo, se
hizo una planificacion con la finalidad de distribuir las 300 horas exigidas en las
diferentes tareas y subtareas. Sin embargo, los tiempos requeridos finalmente no
fueron iguales a los estimados, ascendiendo el total de tiempo empleado a 441 horas.

Resultados: Los resultados obtenidos tras la realizacion del trabajo han sido
principalmente dos:

e En primer lugar, se ha obtenido un repositorio web denominado Ad-Autonomy
gue cumple los objetivos previamente fijados. El repositorio web cuenta con 10
categorias (informacion web, descanso y ocio, gestion econdmica,
comunicacién, movilidad, alimentacion, aseo personal, asistencia médica,
mantenimiento del hogar y seguridad) divididas en subcategorias, donde se
almacena informacién de interés para pacientes y cuidadores. Ad-Autonomy
cuenta con mas de 340 entradas vinculadas a la pagina web donde puede
adquirirse cada producto. Cada entrada contiene una breve descripcion
creada de forma especifica para cada producto, una diferenciacion del tipo de
usuario al cual va dirigido, una distincién del tipo de producto y una captura de
pantalla de la web donde puede ser adquirido el producto. Ademas, se puede
votar, comentar o compartir cada uno de los enlaces.

e En segundo lugar, se comprobé que habia un mercado potencial para el
desarrollo de nuevas herramientas tecnolégicas que apoyaran de forma
especifica a enfermos de Alzheimer precoz. Se desarrollé una metodologia
propia para identificar el &mbito de actuacién més util y menos explotado en el
gue promover nuevas herramientas para enfermos de Alzheimer precoz
Finalmente, se pensé en idear una nueva aplicacion mévil de uso trivial que
permita ofrecer al enfermo las herramientas necesarias para establecer
conversaciones fluidas con su entorno favoreciendo las relaciones sociales, lo
cual sera beneficioso en muchos otros ambitos. El proceso ha dado como
resultado la aplicacion "Find the word", encargada de ayudar al enfermo en
episodios de anomia.

Discusion: A diferencia de estudios anteriores, el actual, ha centrado sus esfuerzos
en dotar de independencia al paciente y mejorar su calidad de vida. En la actualidad,
la via central de investigacion no farmacolégica en relaciéon con el Alzheimer precoz
busca descubrir y establecer terapias de estimulacion cognitiva que detengan el
avance de la enfermedad. Sin embargo, a pesar de la importancia de estas
investigaciones, también resulta necesario dar herramientas a los dolientes y sus
cuidadores, para que puedan gestionar la enfermedad de la mejor manera posible,
sobre todo durante las primeras etapas.

Se cree que el resultado del proyecto puede ayudar a enfermos de Alzheimer precoz a
lidiar con las barreras que presenta la enfermedad. Ademas, se espera que el trabajo
realizado inspire a futuros autores a continuar con el cometido de acercar las
tecnologias a quien mas lo necesita.

Conclusiones: EIl propésito final del proyecto ha sido cubierto, aun asi se han de
mencionar dos posibles acciones que hubieran suplementado el trabajo ejecutado:
generar un mecanismo que permita el volcado automatico de informacion en la
plataforma web y la validacién del proyecto.
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El trabajo futuro al que debe enfrentarse este proyecto es derribar las barreras que los
enfermos ofrecen al uso de las nuevas tecnologias, establecer correctas metodologias
para la difusion e implantacion del repositorio web entre los usuarios, asi como dar
sostenibilidad de la plataforma. En la actualidad, el repositorio cuenta con 343
entradas, pero en un futuro necesitara de profesionales que eliminen aquellas que ya
no sean de interés, actualicen los vinculos de aquellas que sigan ofreciendo
posibilidades a los pacientes y cuidadores, e introduzcan nueva informacion y
productos que resulten Utiles.
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Disefio e implementacion de un repositorio web de aplicaciones, dispositivos e
informacién para el desarrollo de la vida independiente del paciente de Alzheimer
precoz y sus cuidadores.

1. INTRODUCCION

1.1. Alzheimer. Patologia y condicionantes

La enfermedad de Alzheimer es una enfermedad neurodegenerativa que afecta al
sistema nervioso central produciendo la muerte especifica de neuronas en la corteza
cerebral y el hipocampo [1], perjudicando la actividad funcional normal del mismo. Se
trata de un trastorno irreversible cuyas consecuencias son multiples. Esto es debido a
que cada grupo neuronal desarrolla labores distintas como el pensamiento, el
razonamiento, la capacidad de memorizar o la funcion de recepcionar la informacion
que es captada por nuestros sentidos.

Se trata de una enfermedad que no puede ser explicada mediante un solo mecanismo
biolégico, ya que es la suma de factores ambientales, biolégicos, genéticos,
fisiologicos y patolégicos. La enfermedad se caracteriza por la aparicion de dos tipos
de estructuras: ovillos neurofibrilares, los cuales incapacitan a la neurona en la
transferencia de informacion, y placas seniles. Estas estructuras sélo pueden ser
visualizadas post mortem actualmente, por lo que la forma de diagnosticar la
enfermedad es el andlisis de patrones de comportamiento del enfermo. [4]

La enfermedad de Alzheimer, es el tipo de demencia mas comudn en la actualidad, por
lo que es designada como la epidemia silenciosa del siglo XXI, ya que antes de
aparecer los primeros sintomas se ha producido el dafio cerebral [2]. Esto se debe a
que el mayor factor de riesgo para padecer la enfermedad es envejecer [3], por lo
tanto, es el precio a pagar por el incremento de la esperanza de vida. La dependencia
que desarrolla el paciente hacia sus cuidadores, ocasiona unos costes indirectos en el
entorno cercano del paciente. Aunque estos costes son dificiles de calcular, son muy
altos. Si se toman los costes indirectos como costes de sustituciébn o costes de
oportunidad, durante las primeras etapas de la enfermedad el coste indirecto supera al
gasto directo, siendo los gastos indirectos un 70% de los totales. En los casos en los
que el entorno mas préximo no dispone de medios para contratar ningln tipo de
servicio profesional, los costes indirectos pueden llegar a ser del 73% que traducido en
horas corresponde a unas 73 horas semanales dedicadas en exclusiva al paciente. Si
todo esto, se interpreta en euros, el coste total seria de 47.292 euros anuales en el
caso de pacientes en fases precoces de la enfermedad. [49]

En la actualidad, se han desarrollado farmacos capaces de retrasar el avance de la
enfermedad en fases iniciales, cuando la afectacién en las capacidades del paciente
es baja, pero no hay un cura capaz de dar fin a la patologia. Por ello, es
transcendental dotar al paciente y sus cuidadores de herramientas que sean capaces
de empoderarlos durante el transcurso de la enfermedad, favoreciendo la vida
independiente del afectado y liberando al cuidador.
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1.1.1. Sintomas del Alzheimer

La pérdida de memoria, es el signo mas alarmante ante el padecimiento de la
enfermedad Alzheimer. Pero hay muchos otros indicativos caracteristicos de la
enfermedad, como la desorientacién en cuanto al tiempo y lugar o perturbaciones en
la capacidad de comunicacién. Ademas, es frecuente que se dafie la capacidad de
planificacion, o que se sufra: abulia, acalculia, afasia, agrafia, anomia y/o disgrafia. Por
otro lado, puede ser que el paciente sufra cambios en su personalidad y que su
conducta sea modificada debido a la enfermedad. Por lo tanto, los principales
sintomas del Alzheimer son [5]:

o Deterioro de la memoria inmediata.

¢ Dificultades en la comunicacion.

e Incapacidad para reproducir tareas habituales como el cuidado del hogar o
propio.

e Pérdida de la nocion espacio-tiempo.

¢ Modificacion de los patrones de comportamiento del paciente.

e Alteraciones en el estado de animo.

¢ Dificultades para reconocer el lugar donde ha sido depositado un objeto o
pertenencia.

e Dafios en la capacidad de razonamiento, en especial en planteamientos
matematicos.

e Falta de juicio.
e Falta de iniciativa.[6]

Los principales factores de riesgo para sufrir la enfermedad son: la edad, como ya se
ha citado anteriormente; los antecedentes familiares y la genética; asi como otros
factores tales como lesiones graves o una vida no saludable. [7]

1.2. Alzheimer precoz

La probabilidad de padecer la enfermedad Alzheimer es creciente a partir de los 70
afios de edad. En casos donde la enfermedad es detectada en pacientes por debajo
de los 65 afios de edad, la enfermedad recibe el nombre de Alzheimer precoz. En
estos casos es de vital importancia detectar los signos a tiempo y asesorarse para
hacer frente a esta devastadora enfermedad, ya que cuanto mas joven sea el paciente
mas rapido avanzara la misma.

El Alzheimer precoz constituye un mayor dafio a las personas que lo sufren y
familiares, asi como a la sociedad en general, ya que las personas afectadas son
poblacién activa y tienen responsabilidades a su cargo. [2] Por ello, es fundamental
apoyar al paciente sustentando su independencia y calidad de vida, ya que
mantenerse activo sera clave para frenar el deterioro cognitivo.

Otra forma de Alzheimer, es el Alzheimer familiar, que no ha de ser confundido con el
Alzheimer de inicio precoz. El Alzheimer precoz constituye un 10% de los casos,
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mientras que el Alzheimer familiar aproximadamente tan sélo un 1%. Pero de igual
manera, el Alzheimer familiar afecta a personas por debajo de los 65 afios. El
Alzheimer familiar puede afectar incluso a personas que se encuentran en la treintena,
aungue lo mas frecuente es que aparezca entre los 50 y los 65 afios. En este caso la
causa de la enfermedad es genética y no esporadica como en el resto de casos. Aun
asi, los sintomas no difieren de los que padecen los enfermos de Alzheimer
esporadico. Pero en este caso, es incluso mas alarmante la necesidad de medios y
herramientas ya que la enfermedad comienza a desarrollarse en un momento clave
donde la necesidad de mantener la independencia del enfermo es imperiosa ya que se
encuentran en plena actividad social y laboral. [8]

1.2.1. Sintomas del Alzheimer precoz

Aunque los sintomas del Alzheimer precoz son muy similares a los ya citados, en gran
cantidad de ocasiones el principal sintoma que permite la deteccion de la enfermedad
no es la pérdida de memoria, son otros tales que:

o Deterioro visual.

o Alteraciones en el funcionamiento habitual del sistema motor.
e Hermetismo social.

o Desasosiego y confusion.

Todos estos sintomas pueden ser indicadores de muchas otras enfermedades, lo que
en la mayoria de los casos complica el diagnostico de Alzheimer precoz en las
primeras etapas. [9] Otra dificultad afiadida a la deteccidbn precoz, es la
estigmatizacion que hoy en dia acompafia a la enfermedad de Alzheimer, las
connotaciones negativas que a dia de hoy sigue teniendo la enfermedad hace que,
tanto pacientes como cuidadores, retrasen el diagnostico o el pedir ayuda. Por lo
tanto, son muchas las barreras que se deben derribar para alcanzar el diagndstico
anticipado de la enfermedad y el mantenimiento de una vida normal durante las
primeras etapas de la enfermedad, momento en el que la telemedicina tiene un papel
fundamental.

1.3. Consecuencias del Alzheimer precoz en la
sociedad. Problematica en el desarrollo de actividades
de la vida diaria

Desde el momento que se diagnostica la enfermedad, los sintomas de la misma
pueden prolongarse entre 7 y 15 afios en el paciente, reduciendo su calidad de vida y
desarrollo de las actividades diarias. En la actualidad, la demencia tipo Alzheimer es la
més frecuente implicando unos férreos cuidados por parte de familiares, que en la
mayoria de los casos no han recibido formacién especializada. [3]

Como ya hemos citado, la enfermedad tiene mdultiples consecuencias en el paciente,
gque engloban capacidades cognitivas, conductuales y psicoldgicas. Por ello, resulta de
vital importancia dotar al paciente de las herramientas necesarias para permitirle
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independencia durante el dia a dia. Ademas, esto produce la liberacion del cuidador,
que en la mayoria de ocasiones se ve perjudicado muy negativamente por las
demandas del enfermo en la vida diaria.

Las actividades diarias pueden agruparse en tres:

- Bésicas. Son aquellas que se refieren a las necesidades del propio individuo.
Incluye actividades como el aseo personal, transferencia, descanso o
alimentacion.

- Instrumentales. Habilidades mas complejas, que requieren relacionarse con el
entorno. Son actividades que habitualmente pueden delegarse. Uso de
telefonia movil, mantenimiento y limpieza del hogar, gestién de las fianzas,
preparacion de la comida, administracion de los medicamentos, etc.

- Avanzadas. Son aquellas actividades que no resultan indispensables para la
independencia de la persona. Ejemplos de ellas son: las actividades
relacionadas con el ocio, la practica de deportes o la educacién. [10] Aunque
este tipo de actividades no resultan imprescindibles para la vida diaria del
paciente, si que tienen un notable impacto en la calidad de vida del mismo, ya
que les permiten realizarse como personas.

A pesar de las numerosas limitaciones a las que el paciente debe enfrentarse tras el
diagnostico de la enfermedad, en este trabajo, se presentara una seleccién tanto de
aguellas actividades que comprometen la vida independiente del paciente de
Alzheimer precoz, como de las que reducen su bienestar, afectando notablemente a
su calidad de vida y desarrollo personal.

A continuacién, se enumeran las actividades basicas, instrumentales y avanzadas que
tienen un mayor impacto en la autonomia de los pacientes con Alzheimer, y sobre las
gue al actuar se alcanza una mejora en la calidad de vida.

e Alimentacion.

En gran cantidad de ocasiones las personas que padecen Alzheimer sufren una
pérdida de apetito y rechazan la comida. En muchas otras, los enfermos sufren un
apetito incontrolado y desmedido. Esto puede deberse a multitud de causas:

- Ansiedad. El paciente se ve atosigado por el cuidador y no se siente capaz de
reproducir los pasos que antes realizaba sin problemas.

- Incapacidad de razonar. El paciente ha perdido la capacidad de comprender la
necesidad de la alimentacion.

- Problemas del sistema motor. El paciente ve limitados sus movimientos por
problemas del sistema motor.

Sin embargo, muchos enfermos de Alzheimer pierden la capacidad de planificacién en
las primeras etapas de la enfermedad. La falta de planificacion puede tener una gran
repercusion en la alimentacion, ya que llevara a la repeticion de menus que
desencadenara en una dieta poco variada e insana. Lugar donde la tecnologia puede
tener un papel fundamental. [11]
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e Aseo personal.

Uno de los principales problemas, es el aseo personal, que engloba el bafio o la labor
de vestirse. Son actividades que exigen gran cantidad de acciones y decisiones por lo
que resultan muy dificultosas para el paciente.

Ademas, no solo se quiere dotar al paciente de independencia para la realizacién de
las acciones basicas. Actualmente, aunque la edad es el primer factor de riesgo, la
segunda es ser mujer. Aungque no estan delimitadas las razones que hacen que ser
mujer esté considerado un factor potencial para padecer Alzheimer, se cree que
durante la menopausia los estrégenos no ejercen el papel protector que deberian
ejercer sobre las neuronas [12] Por otro lado, segun el Instituto Nacional de estadistica
las mujeres tienen una esperanza de vida superior (85,836114 frente 80,310001) [13]
Por ambas razones, también es necesario proporcionar, en especial a la mujer,
herramientas que permitan cuidarse y sentirse bien.

Por dltimo, es importante recordar que el paciente de Alzheimer suele sufrir una
pérdida de autoestima y depresién mientras padece la enfermedad. Por ello, también
es importante cuidar todas aquellas actividades ligadas al aseo personal, que
favorezcan la mejora de la autoestima del paciente e incrementen la calidad de vida
del mismo durante el transcurso de la enfermedad. [11]

e Asistencia médicay farmacoldgica.

Es muy importante mantener estable la adherencia al tratamiento farmacoldgico,
reconocer bien los medicamentos prescritos y reducir el riesgo de interacciones entre
ellos. Ademas, para el paciente es tan importante recordar que debe tomar una
medicacién, como saber que ya lo ha hecho. Por todo esto, la asistencia médica y
farmacoldgica es una actividad que necesita de la supervision del cuidador. Sin
embargo, esta supervisibn podria reducirse mediante el uso de herramientas
tecnolégicas que sustituyera esta funcion.

Por otro lado, durante las primeras etapas de la enfermedad donde es mas probable
frenar la enfermedad, es de vital importancia acudir a las consultas médicas. El
paciente por su enfermedad, es incapaz de gestionar su agenda médica, por lo que su
independencia es obstaculizada. Por lo tanto, son necesarias herramientas que
ayuden al paciente a gestionar todas sus citas.

e Limpiezay mantenimiento del hogar.

En la mayoria de los casos el paciente sufre confusion acerca de como llevar las
tareas cotidianas, a lo que se suma la pérdida de coordinacion fisica. Por ello, es vital
dotar al enfermo de ayudas o alternativas que les permitan realizar las labores del
hogar, descargando la actividad del cuidador.

e Gestiotn econdmica.

Uno de los trastornos mas frecuentes en los pacientes de Alzheimer es la pérdida del
razonamiento matematico en los primeros estadios, lo que incapacita al paciente en
labores cotidianas como realizar la compra. La acalculia es uno de los primeros
sintomas en pacientes de Alzheimer precoz y uno de los mas llamativos. Por todo ello,
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es importante practicar y ejercitar el razonamiento matematico, lugar donde las
herramientas tecnolégicas pueden ser de gran ayuda.

e Comunicacion.

Otra consecuencia de la enfermedad es la incapacidad por parte del paciente para
comunicarse con el entorno, lo cual repercute indirectamente en el avance de la
enfermedad.

Es destacable un trastorno conocido como anomia. El paciente es incapaz de
encontrar las palabras que designan determinados objetos o personas, lo cual impide
la comunicacién efectiva generando ansiedad y desesperacion en el paciente. La
agrafia es otra de las limitaciones que mas frustracion genera en el enfermo durante
las primeras etapas de la enfermedad. [14]

e Orientacion.

La pérdida de orientacién se sufre en etapas muy tempranas de la enfermedad y
produce la desorientacion del paciente, tanto en entornos conocidos como
desconocidos (dentro o fuera de casa).

A parte de la desorientacion espacial, que es la mas alarmante y facil de detectar, el
paciente también suele sufrir desorientaciones temporales. En las primeras etapas de
la enfermedad, el paciente tiene dificultades para determinar el dia y la hora en la que
se encuentra.

e Seguridad.

Los afectados pierden la capacidad de decision, lo que les produce inseguridad. Esto,
les convierte en dependientes de sus cuidadores, limitando su oportunidad de
desarrollar un modo de vida independiente.

Ademas, el paciente sufre distracciones constantes que pueden generar situaciones
peligrosas. Por ello, se requiere de mecanismos de seguridad extras que garanticen
su seguridad. [5]

e Desplazamiento.

Muchos pacientes sufren limitaciones en sus habilidades motrices, lo que claramente
limita sus actividades diarias.

¢ Horas de suefio y descanso.

Los enfermos sufren grandes alteraciones en los ritmos del suefio, lo cual puede ser
un factor de riesgo para otras enfermedades como las respiratorias o0
cardiovasculares. Ademas, la insuficiencia o el exceso de suefio puede tener
repercusiones muy negativas en el deterioro cognitivo del paciente. Las alteraciones
del suefio pueden variar mucho dependiendo de la etapa de la enfermedad. Estudios
recientes como el realizado por Nilton Custodio en 2017, han demostrado que el perfil
de evolucién de los trastornos de suefio sigue la forma de U invertida. Esto quiere
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decir que, durante las etapas de Alzheimer precoz y tardio, el paciente sufre menos
alteraciones de suefio que en las etapas intermedias[15]

Aun asi, es de vital importancia controlar los problemas que pueda sufrir el paciente en
las primeras etapas de la enfermedad, ya que el resto de actividades diarias dependen
del correcto descanso del enfermo. Por Ultimo, cabe destacar que las horas de suefio
y descanso influyen notablemente en el estado de &nimo del paciente que como ya ha
sido mencionado es fundamental para frenar el deterioro cognitivo.

e Ocio

La pérdida de motivacion y la depresion es uno de los sintomas mas comunes en
pacientes de Alzheimer precoz[5] Por ello, con el fin de promover la relajacion del
enfermo y su salud mental, se requiere herramientas que promuevan el ocio. Ademas,
mediante el ocio se pueden producir mejoras en otras actividades de la vida diaria
como el descanso o la alimentacion, mientras se frena el deterior cognitivo. Por todo
ello, se puede reconocer el ocio como una actividad diaria capaz de favorecer la
socializacion y la autoestima del doliente, lo que es fundamental.

1.4. Antecedentes

1.4.2. Repositorios

En la actualidad, no es facil encontrar un repositorio web relacionado con el Alzheimer,
donde enfermos y cuidadores dispongan de informacién y productos Utiles para el dia
a dia. Es mucho mas facil hallar paginas web donde se informa de tratamientos
farmacologicos y medidas auxiliares para frenar el deterioro cognitivo mediante
estimulacion. Realizando una busqueda bibliografica se han encontrado diferentes
alternativas web similares a la que se pretende crear o que tienen como enfoque
ayudar al paciente de Alzheimer y su cuidador.

o Repositorio web para la aplicacion de terapias cognitivas para enfermos de
Alzheimer por la Universidad Catdlica de Santiago de Guayaquil. Se trata de un
estudio que pretende empoderar al paciente dotandolo de un sitio web para la
prevencion de la enfermedad y utilizacion de terapias no farmacolégicas, entre
ellas tecnologicas. En este caso no se busca empoderar al paciente mediante
herramientas tecnolégicas favoreciendo la vida independiente, si no frenar el
deterioro cognitivo. [43]

e Existen otros repositorios web que ofrecen informacién acerca de terapias
farmacoldgicas, explicando la funcion de cada farmaco y divulgando
informacién sobre la misma. Ademas, en algunos casos se explican los efectos
secundarios de los tratamientos farmacolégicos. Un ejemplo de este tipo de
sitios web es: https://www.alz.org/espanol/treatment/tratamientos.asp. En la
pagina web de la asociacibn se pueden encontrar datos acerca de los
diferentes tratamientos.
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e Son destacables guias donde se presenta informacion acerca de los productos
que podrian ser Utiles para auxiliar al paciente en la sucesion de la
enfermedad. Entre estas herramientas encontramos productos tecnoldgicos y
no tecnolégicos. Un ejemplo de este formato son los siguientes:

"Guia de productos de apoyo a la memoria". En dicha guia se
indican diferentes productos tecnoldgicos y no tecnolégicos, asi
como consejos que pueden ser Utiles para el paciente y el cuidador.
En ningln caso se incluyen enlaces para facilitar la adquisicion del
producto y se habla del mismo de forma general, sin especificar
modelos concretos de la herramienta. La ficha cuenta con una
breve descripcidn, indicaciones y consideraciones[44]

- "Guia de productos de apoyo para personas mayores Yy
dependientes”. Del mismo modo que en el caso anterior, se
proponen soluciones y posibles ayudas para el enfermo de
Alzheimer, aunque esta vez de forma menos detallada. Se aportan
recomendaciones y se sugieren dispositivos que seran
provechosos para el dia a dia del enfermo. [45]

Por otro lado, a diferencia de las guias citadas, existen paginas web que hacen
referencia exclusiva a aplicaciones movil referidas a la enfermedad. Un ejemplo
es la pagina web del Centro de Referencia Estatal de atencion a personas con
enfermedad de Alzheimer y otras demencias de Salamanca (CRE Alzheimer
Salamanca):

e http://www.crealzheimer.es/crealzheimer_01/recursos/apps/index.htm
o http://www.crealzheimer.es/crealzheimer_01/recursos/apps/apps_enfer
mos/index.htm

De forma independiente, se pueden encontrar datos e informacioén sobre aplicaciones
con tan sélo escribir "Aplicaciones para enfermos de Alzheimer precoz" en el buscador
de Google. De esta forma, se pueden descubrir numerosas aplicaciones que son
anunciadas por consumidores o proveedores de herramientas TIC. Sin embargo, en
estos casos la informacion no esté categorizadas, ni se ofrece un enlace que vincule al
usuario al lugar de descarga.

Por otro lado, en cuanto al campo de las herramientas tecnolégicas en forma de
dispositivos, es realmente dificil encontrar datos e informacion sobre ellos. Esto es
debido a que la mayoria de herramientas no son especificas del uso de enfermos de
Alzheimer, aunque puedan resultarles realmente utiles.

Por todo ello, se ha decidido crear un repositorio web capaz de englobar toda esta
informacién de manera detallada y categorizada, con el fin de agilizar y enriquecer la
busqueda de herramientas TICs para el paciente y su cuidador durante la enfermedad.
Ademas, se ha decidido incorporar a la web otros campos como buscadores de salud,
paginas web o ayudas para el uso de moviles y/o PC en formato Hardware y Software.
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1.4.1. Herramientas tecnoldgicas

De forma previa a la realizacion del repositorio web, se realizé una busqueda
bibliogréfica de las diferentes herramientas tecnoldgicas, existentes o emergentes,
capaces de favorecer la vida independiente del paciente. A continuacién, son
presentados los hallazgos.

e Aplicaciones para Smartphone

En la actualidad, existen multitud de aplicaciones dedicadas a los enfermos de
Alzheimer y sus cuidadores y/o familiares. Hay algunas dedicadas a monitorear al
paciente con el fin de dar informacién al personal sanitario y asi poder personalizar el
tratamiento del mismo, otras son guias para pacientes y familiares que ofrecen gran
cantidad de informacion acerca de la patologia y muchas otras se dedican a la
deteccién del Alzheimer en estadios tempranos.

Este trabajo, se ha centrado en analizar aquellas que promuevan la independencia,
autonomia y el empoderamiento del paciente. Las aplicaciones han sido clasificadas
segun qué problemas de los anteriormente citados se encarguen de resolver.

1. Alimentacién:

Aplicaciones dedicadas al cuidado alimenticio, fomentando los buenos hébitos,
mediante un control de los alimentos ingeridos diariamente. Ademas, se incluyen otras
aplicaciones que recuerdan la necesidad de ingerir agua o nutrientes.

Por ultimo, se cita la aplicacion "purple table" que es un guia de aquellos restaurantes
cuyos trabajadores estan cualificados para el trato con los pacientes y les hacen
sentirse seguros, lo cual fomenta su deseo por comer. Algunos ejemplos son: Diario
de alimentos, iEatWell, Lifesum: App de vida saludable, Dietista personal, Meal
reminder, purple table reservation, Rise Up: Eating Disorder Help, Waterbalance o
Food planner.

2. Aseo personal:

Existen pocas aplicaciones dedicadas a este problema, y las que existen tienen un uso
complejo. Las aqui citadas proporcionan recordatorios para la higiene diaria y facilitan
una guia de vestuario con el fin de minimizar las decisiones que el paciente debe
tomar. Algunos ejemplos son: WatchHelp Autonome,Brush'n'Sav, Remind Me On
Time o Personal Closet Lite.

3. Asistencia médica y farmacoldgica:

En la actualidad, existen multitud de aplicaciones dedicadas a recordar al paciente sus
citas sanitarias y/o la medicacion que deben tomar. Aqui se nombran algunas de ellas.
Algunos ejemplos son: Alzheimer APP TyN, Dementia/Digital/Diary/Clock, MemClock,
Agenda Médica FIV o Medical Reminder.
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4. Limpieza y mantenimiento del hogar:

En este apartado se mencionan aquellas aplicaciones destinadas a recordar al
paciente que hay que mantener limpio el hogar y las que facilitan trucos para hacer de
dicha tarea una actividad sencilla. Algunos ejemplos son; Do it, MemScan, WatchHelp
Autonome u Hogar en Orden.

5. Gestion econdmica:

En este apartado se engloban principalmente tres tipos de aplicaciones:

-Juegos mentales que entrenan la agilidad mental, para posteriormente ponerlo en
practica en la vida diaria.

-Juegos que permiten entrenar al paciente en la accién de contar dinero. Ademas,
este tipo de aplicaciones representan situaciones reales en las que el paciente debe
actuar como comprador interactuando con un vendedor.

-Aplicaciones que se dedican al control diario de los gastos.

Algunos ejemplos de los tres tipos son: Controlar gastos, Lucha contra el Alzheimer,
Registro contable, Gastos diarios 3, Lista de compras-Listonic, Cash trainer, Aprende a
Contar Dinero, Apple Pay o Samsung Pay.

6. Comunicacion:

Los pacientes de Alzheimer suelen sufrir problemas para comunicarse con la gente
que les rodea. Por ello, se ha hecho una seleccion de aplicaciones que pueden
contribuir al entrenamiento de las habilidades orales y escritas. Algunos ejemplos son:
Talk Around It, Mid-stage Alzheimer’s cards, Memory box, Sopa de letras 0 Remember
first.

7. QOrientacion:

La mayor parte de las aplicaciones disefiadas para enfermos de Alzheimer, sitdan su
foco de atencion en la orientacion y localizacién. En este apartado se ha hecho una
seleccién de este tipo de aplicaciones, clasificandolas en tres apartados: orientacion
temporal, orientacién espacial y orientacion para reducir la pérdida de objetos.

Algunas de estas aplicaciones son: Tweri, Encuéntrame, Pindicate for Alzheimer’s,
Senda, Family Locator-GPS Phone Tracker, Localizador Familiar GeoZilla, Day clock,
Alzheimer Date Picture Pro, Alzheimer's day of the week, clockaid, Magic KeyClock,
CanPlan, Refresh my memory o Memory box.

8. Sequridad:
Existen diferentes aplicaciones que buscan dotar de seguridad al enfermo de
Alzheimer para empoderarlo en su vida diaria y reducir la dependencia del mismo
hacia un cuidador.

Aqui se citan algunas aplicaciones que buscan dicho objetivo en diferentes ambitos:
VisualMe, iFind Trackr Service, AlzNav, CanPlan, GuidAlzha, Alzheimer Security,
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Camara de vigilancia wifi, Weltweite Notruf Notfall App HandHelp - Life Care o
AlertCops.

9. Desplazamiento:

En algunas ocasiones, las personas que padecen la enfermedad han de utilizar sillas
de ruedas. Aunque no existe gran cantidad de aplicaciones para guiarlos en estos
casos, se han encontrado apps que ofrecen al paciente informacion sobre los lugares
gque estan mejor adaptados a sus necesidades.

La principal desventaja de éstas, es que en la mayoria de ocasiones se usan
interfaces complicadas que hace imposible su uso en el caso de pacientes en los que
la enfermedad estd muy avanzada. Entre ellas, encontramos: Ajuda Compartilhada,
Barrier-less Brno, Mapp4all-wikiaccessibility o DMap.

10. Horas de suefio y descanso:

Tras el diagndstico de la enfermedad muchos pacientes sufren alteraciones en el
suefio. Por ello, hemos seleccionado algunas aplicaciones que fomentan el descanso
y controlan la calidad y las horas de suefio. Algunos ejemplos son: Sleep Analizador,
Reldjate y duerme, Sleep Better reloj despertador, Sleep Cycle: alarm clock o Relax
Melodies: suefio y yoga.

11. Ocio y entretenimiento:

Existen multitud de aplicaciones dedicadas al ocio, aunque muy pocas especificas
para el disfrute de enfermos de Alzheimer. Por ello, en este apartado consideraremos
juegos dedicados a la estimulacién cognitiva que ya han sido incluidos en otros
apartados como la comunicacion, la gestion econémica o el descanso.

Dispositivos tecnoldgicos

1. Dispositivos de localizacién:

- Zapatos con GPS: Buscando solucionar los problemas generados por el
uso de localizadores GPS en apps para personas con Alzheimer, nace la
necesidad de incorporar los localizadores en objetos de uso cotidiano.
Asi fueron creados los zapatos con GPS incorporado. [16]
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- Keruve: es un reloj GPS para el paciente con Alzheimer que permite a los
familiares del enfermo controlar su posicion. [17]

- Simap: Sistema Inteligente de Monitorizacion de Alertas Personales,
puesto en marcha por Cruz Roja. Permite conocer la localizacién del
paciente por medio de un sistema de avisos al cuidador. [18]

- Nock by neki: la empresa tiene como objetivo dotar de autonomia al
paciente y aportar tranquilidad a la familia. Esto se consigue mediante la
implantacién de GPS escondidos en diferentes objetos utilizados en la
vida diaria como: cinturones, monederos, colgantes, relojes, etc.
Permite la monitorizacién por parte de familiares y/o cuidadores que
pueden recibir alarmas en caso de emergencia. [19]

- Geo. Band: Tiene como finalidad evitar el estrés en los cuidadores de
personas de Alzheimer, proporcionandoles la seguridad de conocer
dénde esta el paciente en cada momento. Es similar a las tecnologias
citadas anteriormente. En este caso el dispositivo GPS se esconde en
relojes y llaveros. [20]

2. Dispositivos de movilidad: favorecen la movilidad, tanto dentro como fuera del
hogar, de aquellas personas que han visto dafadas sus habilidades motrices en
las primeras etapas de la enfermedad.
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- Elevadores: sillas salvaescaleras, plataformas salvaescaleras o elevadores
verticales. Cada vez mas novedosos, son diversos mecanismos
electrénicos que permiten a personas de movilidad reducida poder acceder
a cualquier lugar de su hogar de forma auténoma.

- Movilidad: sillas de ruedas eléctricas o Scooter eléctricos, que permiten
desplazarse de forma sencilla y autbnoma. Ademas, estos dispositivos
pueden incorporar GPS que tienen el valor afadido de mejorar la
orientacion en los desplazamientos.

3. Dispositivos para objetos perdidos: todos ellos tienen en comln su pequefio
tamafio y la facilidad de poder ser adheridos a cualquier objeto facilmente.
Actualmente, son comercializados en Espafia y su precio resulta asequible. A
continuacion, se citan algunos de estos dispositivos:

- Gigaset G-Tag: sin necesidad de ser cargado durante un afo, ofrece
funciones de busqueda de objetos, recordatorios y alarmas. Conectado a un
Smartphone nos indica si hemos olvidado algo o donde se encuentra un
objeto, por lo cual es un gadget que puede resultar muy util para enfermos
de Alzheimer.

- Nokia Treasure Tag Mini: de forma similar, nos indica donde se encuentra
un objeto o donde lo utilizamos por ultima vez.

- Chipolo: muy similar a los anteriormente mencionados, aunque en este caso
el dispositivo destaca por su apariencia.

- Kensington Proximo: es muy compacto, y el mas asequible de todos. Su
funcionamiento es practicamente igual que los ya nombrados. [21]

4. Robdtica: A continuacion, se citan algunos robots que han clasificados por el
personal del Servicio de Documentacion de CRE de Alzheimer como utiles en el
desarrollo de la vida diaria de enfermos de Alzheimer:

- Maggie

- Mario

- PARO (trabajo indirecto en actividades basicas de la vida diaria)

- Pearl asistencial

- Romeo

- Ludwig [22]

5. Domoética: Aunque la domotica puede producir un rechazo por parte del
paciente en los primeros momentos de implantacion, a la larga es un servicio que
podria facilitar enormemente el desarrollo de la vida diaria. A continuacion, se
citan algunas herramientas tecnoldgicas inteligentes que podrian ser de gran
ayuda en las acciones diarias del paciente:

- Electrodomésticos inteligentes. Son todos aquellos electrodomésticos que

mediante WiFi pueden sincronizarse con tabletas o moviles y permiten el
control remoto del mismo. De esta forma, el cuidador podria ayudar al
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paciente desde la distancia controlando ciertos electrodomésticos de la

casa.

o

o

Frigorifico LG con lenguaje Smart ThinQ: es el frigorifico mas
inteligente hasta el momento. Desde su pantalla tactil se puede
mandar una receta al horno teniendo en cuenta los ingredientes que
tenemos o gestionar la lista de la compra. [23]

Horno LG Dios: Desde cualquier dispositivo conectado a Wifi se
puede ordenar al electrodoméstico la receta que queremos ejecutar y
éste se ajustard a ella. Cuando el horno termina su labor, avisa al
usuario, indicandole que el plato ya esté listo. [24]

Aires acondicionados con Wifi. mediante la red Wifi se puede
acomodar la temperatura o indicar el momento en el que queremos
qgue el dispositivo se encienda o se apague. Del mismo modo, esto
puede hacer que el cuidador conozca y controle las condiciones del
entorno del paciente.

Robots de limpieza: dispositivos que mantienen el hogar limpio
introduciéndoles unas instrucciones por control remoto. Las Ultimas
versiones incluyen un método de reconocimiento que les permite
incidir en los lugares donde hay mas suciedad.

AddWash de Samsung: conectada con tu movil te indica el fin del
proceso, ademas de poder introducir por control remoto las
instrucciones para la misma. [25]

Aparatos electrénicos inteligentes:

o

Alexa: altavoz inteligente con asistente. En este caso, la gran ventaja
es que es un hardware y no un software que necesitaba ser instalado
en algun otro dispositivo. Ofrece mudltiples servicios como la
realizacién de llamadas o ejecucion, y control de listas de tareas,
entre otros. Ademas, puede actuar como reloj o calendario, sin
olvidar la labor de entretener al paciente.
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O

Dash Button: Es un servicio creado por Amazon que acaba de aterrizar
en Espafia. Nos permite realizar compras pulsando un botén fisico que
podemos situar donde se encuentra aquello que queremos comprar, de
forma que se facilitaria mucho la vida del paciente de Alzheimer.
Ademas, se conseguiria reducir notablemente la carga de trabajo del
cuidador. [27]

Philips hue GO: lampara de iluminacién inteligente que puede favorecer
la iluminacion para el descanso, el suefio 0 momentos de relajacion.
[28]

Alarmas técnicas: Se trata de detectores inalambricos que manifiestan
accidentes. Estos detectores pueden ir sincronizados con un dispositivo
Smartphone y avisar a los familiares y/o cuidadores del enfermo del
suceso.

= Detector de gas

= Detector de agua

= Detector de incendios

= Detector de suministro eléctrico

Alarmas antiintrusion: son sistemas de alarma que favorecen la
seguridad del paciente.
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O

Simuladores de presencia: se simula la existencia de una
persona en el entorno con el fin de ahuyentar a posibles
ladrones.

Detectores de presencia por infrarrojos: Se detecta por
infrarrojos las presencias indeseadas y se envia un aviso al
dispositivo asociado.

Detectores electromagnéticos de apertura/cierre de puertas y
ventanas.

Control de accesos: tarjetas de proximidad, lector de huella,
teclado para numero, mediante telefonia mavil....

Domoporteros: control de las personas que acceden a la
vivienda por medio de una pantalla que permite visualizar a la
persona que esta  llamando al timbre. Actualmente, algunos
de estos porteros pueden  conectarse por WiFi a dispositivos
de forma que podemos visualizar la imagen desde
cualquier mévil o tableta.

Detectores de creacién de areas de seguridad: la finalidad de estos
sensores es delimitar los perimetros que previamente se han
considerado peligrosos para el paciente, y reducir de este modo
posibles riesgos.

Pavimentos tactiles: elemento de sefializaciébn que indica la
existencia de obstaculos.

Sensores de perimetro: sensores cuya funcion es limitar el
perimetro del paciente con el fin de reducir sus riesgos y
favorecer su seguridad. [29]

6. Dispositivos para la comunicacion:

Teléfonos méviles adaptados. Teléfonos sencillos y simples, que siendo

Smartphone son pensados para personas con dificultades cognitivas o
elevada edad. Acercan la tecnologia a los enfermos de Alzheimer
rompiendo la brecha tecnolégica.

Gotalk: se trata de un comunicador que mediante 9 teclas y diferentes
niveles de grabacion nos permite grabar mensajes. Ademas, incorpora
una serie de mensajes claves. [30]
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- Radio Me: dispositivo que permite a personas mayores o personas que
padecen algun tipo de demencia, la capacidad de comunicarse
mediante un servicio de mensajeria instantdnea similar a Whatsapp. Se
trata de un dispositivo sencillo que puede conectarse con cualquier
Smartphone. [31]

7. Sistemas de monitorizacién

- Sistemas de video vigilancia Wifi: camara IP AGTECH AG1522, Camara
IP CHACON Wifi HD, Camara IP WATTIO Cam o Camara IP SMANOS
IP6 entre muchas otras. Son sistemas de monitorizacion que pueden
ser controlados mediante cualquier dispositivo conectado a Wifi, lo que
permite visualizar al paciente proporcionandole seguridad.

- Sistemas de alarma: existen multitud de dispositivos dedicados a este
proposito. Son dispositivos simples, en general, con un botdén central.
Estos dispositivos acomparfian siempre al paciente de forma que en
caso de emergencia con tan solo pulsar el botén éstos reciban ayuda.

- Sensores biomédicos: tienen la utilidad de controlar los parametros
fisiolégicos del paciente.

- Detectores de caidas: son los encargados de avisar al entorno del
paciente de que éste ha sufrido una caida, y poder de este modo, acudir
a socorrerlo.

- Detectores de presencia en cama: su uso se dedica a detectar si el
enfermo duerme lo suficiente o si tarda demasiado en volver a la cama
tras haberse levantado.

- Detectores de patrones de comportamiento: nos informan acerca del

comportamiento del paciente, con el fin de poder detectar si hay alguna
anomalia. [29]
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Cabe destacar, que algunas de las tecnologias citadas en este apartado, son
emergentes. Por lo tanto, en muchas ocasiones no estan a la venta pues siguen en
vias de investigacion, no estan disponibles en nuestro pais o el precio es tan elevado
que resulta imposible adquirir algunas de estas herramientas.

e Paginas web

Existen numerosas paginas web de cardcter informativo para los pacientes de
Alzheimer y sus cuidadores. A continuacion, se describen algunas webs
correspondientes a fundaciones que desarrollan una labor activa en la sociedad:

e Fundacion Alzheimer Espafa (http://www.alzfae.org/): No vinculada a
entidades publicas ni privadas, la fundacién Alzheimer Espafa, busca que la
enfermedad sea reconocida por la sociedad y lucha por la atencién socio-
sanitaria para pacientes y cuidadores. [32]

e Confederacion Espafiola de Alzheimer (https://www.ceafa.es/): Organizacion de
caracter no gubernamental que busca el compromiso social y la defensa de las
necesidades y derechos de las personas que conviven con el Alzheimer.
Trabajan en la divulgacién e investigacion de la enfermedad, asi como en la
formacion de cuidadores. [33]

e Fundacién Pasqual Maragall (https://fpmaragall.org/la-fundacion/): Nacida en el
2008, la fundaciéon divulga informacion acerca de la enfermedad. Es una
fundacion activa en el ambito de la investigacién que lucha por mejorar la
calidad de vida de los pacientes diagnosticados y prevenir su aparicion. [34]

e Afal Contigo, asociacién nacional del Alzheimer (http://www.afalcontigo.es/):
trabaja en los mismos &ambitos que las fundaciones y asociaciones
anteriormente citadas, y proporciona informacion del mismo modo que las
otras. Constituye otro servicio y apoyo para familias y/o cuidadores. [35]

e Fafal, Federacion Alzheimer de la comunidad de Madrid (https://fafal.org/):
asociacion de familiares de enfermos de Alzheimer en Madrid. Sin animo
lucrativo, apoya desde 1999 a familiares de enfermos de Alzheimer
proporcionandoles representacion y reivindicando sus derechos y necesidades.
[36]

e Fundacion ACE, Familia Alzheimer (http://www.fundacioace.com/): en este
caso, se trata de una entidad privada que se dedica a la investigacién, ademas
de diagnosticar y tratar a enfermos de Alzheimer, asi como a las personas
afectadas por otras demencias. [37]

e Fundacion Reina Sofia, proyecto Alzheimer
(http://www.fundacionreinasofia.es/ES/proyecto_alzheimer/Paginas/default.asp
x): la fundacion Reina Sofia inaugur6é en 2007 un centro dedicado al Alzheimer
con los Ultimos avances tecnolégicos para apoyar la investigacion y hacer
frente a los problemas que ocasiona la enfermedad. En la pagina web se
muestra su labor, asi como informacion sobre el centro. [38]

o Alzheimer __ universal __ (https://www.alzheimeruniversal.eu/):  proporciona
informacién acerca de la enfermedad y nos vincula a articulos y estudios
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realizados sobre la patologia. Ademds, responde a las preguntas mas
frecuentes de pacientes y cuidadores. [39]

AFAV:Asociacion Familiares Alzheimer Valencia (http://www.afav.org/): cuenta
con dos centros de dia en los que se practican las terapias mas innovadoras,
ademas de proporcionar los servicios mencionados en las anteriores
organizaciones. [40]

Por otro lado, se han encontrado otras paginas web que promueven la vida
independiente de los pacientes, tanto para enfermos de Alzheimer como de otras
afecciones. En este tipo de péaginas se defiende un desarrollo de las actividades
diarias en las que se reduzca la presencia del cuidador, dotando al paciente de la
capacidad de ser duefio de sus actos. En algunas de ellas, se generan foros donde se
relatan experiencias y se consultan dudas, en otras se proporcionan medios e
informacién. Aqui se citan algunas:

Foro de vida independiente y divertad (http://forovidaindependiente.org/que-es-
el-fvid/)

OVIBCN, dficina vida independent (http://ovibcn.org/que-es-la-ovi/):

Federacion vida independiente (https://federacionvi.org/):

AIUDO, Soluciones para la independencia (https://aiudo.es/): Se trata de una
web que, tras analizar la informacion introducida por parte del solicitante,
ofrece el mejor servicio de cuidadores para el enfermo en funcién de la
economia del mismo, las horas que necesita ayuda o la personalidad del
paciente. Promueve la vida independiente del enfermo, ajustandose a las
necesidades de éste, consiguiendo una mayor libertad para el cuidador [41]

Por dltimo, se citan algunos foros dedicados a pacientes, pero en especial a
cuidadores, en los que se puede contrastar informacién y consultar algunas dudas que
seran respondidas desde la experiencia de otros cuidadores.

Inforelder (http://foros.infoelder.com/cuidador-familiar/foro-alzheimer/)

KNOW Alzheimer, fundacién montemadrid
(http://blog.fundacionmontemadrid.es/accion-social/know-alzheimer-un-foro-
abierto-para-aclarar-dudas-sobre-esta-enfermedad/)

e Buscadores de salud

En la actualidad, la mayor parte de los buscadores referentes a la dolencia son
enciclopedias de salud o similares. Aqui citamos algunos de ellos, en los que
introduciendo el nombre de la enfermedad se nos vincula a estudios o articulos
referidos a la misma y nos proporciona informacion cientifica sobre ésta.

Red de escuelas de salud para la ciudadania, buscador de enfermedades
(https://www.alzheimeruniversal.eu/)
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o MedlinePlus (https://vsearch.nlm.nih.gov/vivisimo/cgi-bin/query-
meta?v%3Aproject=medlineplus-spanish&v%3Asources=medlineplus-spanish-
bundle&query=alzheimer&_ga=2.179815713.422499255.1510912992-
2100463419.1509960325)

¢ Enciclopediasalud.com
(http://www.enciclopediasalud.com/definiciones/enfermedad-de-Alzheimer)
e Onmeda.es (https://www.onmeda.es/busqueda/?q=Alzheimer)

e Doctissimo (http://www.doctissimo.com/es/salud/enciclopedia-
medica/enciclopedia-por-letras/a)

o PubMed (https://www.ncbi.nim.nih.gov/pubmed/?term=alzheimer%27s)

e Trip Medical database (https://www.tripdatabase.com/)

¢ Medes, medicina en espafol
(https://www.medes.com/Public/PublicationsResults.aspx?term=e797f2J0VUZ
gZm5qEQA%3d)

e Imbiomed
(http://www.imbiomed.com.mx/1/1/articulos.php?method=searchKeyword&keyw
ords=alzheimer&x=0&y=0)

e Fisterra.com, atencién primaria en la red (http://www.fisterra.com/guias-
clinicas/demencia-tipo-alzheimer/#756)

e Intramed (http://www.intramed.net/buscar_resultado.asp)

e Elsevier (http://www.elsevier.es/es-
buscar?txtBuscador=alzheimer&cmbBuscador=all)

¢ clinicalKey (https://www.clinicalkey.es/#!/)

e Herramientas para facilitar el uso de PC y/o Smartphone

1. Software:

- Software lector de pantalla: software que simplifica el uso del PC ya que
un sintetizador de voz "lee y explica" todo lo que aparece en la pantalla.
Este uso hace que personas que en las primeras etapas de la
enfermedad tienen problemas de visibn puedan seguir utilizando
dispositivos sin problemas, ademas de facilitar el uso para aquellas que
no suelen utilizar ordenadores. Algunos de los mas utilizados son:
BrowseAloud, JAWS, Fire Vox o MexVox.

- Ampliador de pantalla: amplia los contenidos que son visualizados por
pantalla con el fin de facilitar el uso del PC y/o Smartphone.

- Reconocimiento de voz: su principal funcidon consiste en facilitar las
tareas y poder prescindir del teclado o el ratén. El software permite
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grabar la voz, que tras ser reconocida se transcribira en forma de texto
o de orden. Algunos ejemplos son: Cortana o Windows speech
recognition.

- VoiceOver: software de Apple que no solo describe todo aquello que
esta en la pantalla, sino que ademéas da consejos utiles sobre como
utilizarlo. Ademas, es capaz de traducir las instrucciones si el origen de
éstas es otro idioma distinto al hablado por el paciente.

2. Hardware:

- Pantalla tactil: simplifica el uso del dispositivo en cuestion, haciendo que
sea mas intuitivo. De esta forma, es innecesaria la utilizacion de otro
dispositivo como el ratén.

- Ratones especiales:

o Ratones PAD: su finalidad es facilitar el uso del raton a aquellas

personas que tienen dificultades para el uso de dispositivos TICs
pero que no tienen grandes discapacidades funcionales.

o Ratones basados en sensores 6pticos: el movimiento del raton
es producido por la detecciéon de un sensor de los movimientos
de la cabeza. Puede facilitar el uso del dispositivo, aunque es
otras ocasiones podria producir confusién en el paciente. [42]

'f
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llustracién 9: teclado PAD vy teclado basado en sensores 6ptico

- Teclados con teclas grandes: indicado para personas con problemas de
vision en las primeras etapas de la enfermedad.

llustracion 10: Teclados adaptados a enfermos de Alzheimer precoz [47] y [48]
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1.4.3. Adherencia y factores de uso de las herramientas tecnoldgicas por
parte de pacientes de Alzheimer precoz

Los desarrollos tecnoldgicos sucedidos en el mundo de la telemedicina durante los
ultimos afios han hecho fundamental la presencia de las TICs en el diagndstico,
cuidado y prevencion de diferentes patologias. En la actualidad, la concienciacién
social sobre la enfermedad Alzheimer ha promovido gran cantidad de aplicaciones y
dispositivos con el fin de socorrer, apoyar y empoderar a los enfermos de Alzheimer.
Es destacable las herramientas encaminadas a la estimulacion cognitiva del paciente y
la mejora de la orientacion del mismo.

El gran reto al que se enfrenta el mundo de la telemedicina es afrontar la brecha
tecnolbgica existente entre los pacientes que sufren la enfermedad (habitualmente
mayores de 65 afios). Ademas, de ser pacientes de avanzada edad poco
acostumbrados al uso de dispositivos electrénicos se debe afadir el hecho de que las
personas que padecen esta patologia desarrollan inseguridad. Dicha inseguridad
genera rechazo hacia todo lo desconocido o que implique aprender cosas nuevas.
Ademas, multitud de las herramientas anteriormente citadas, en especial las Apps,
conllevan cierta dificultad en su uso, lo que restringe aln mas la practica de las
mismas. Todo esto, hace que la adherencia de los enfermos a este tipo de
herramientas TICs sea limitada, asi como la de sus cuidadores, que en la mayoria de
los casos también son mayores y rehlsan la utilizacion de este tipo de herramientas.

llustracion 11: Ejemplos de ayuda tecnolégica para pacientes de Alzheimer precoz y
sus familiare
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2. OBJETIVOS

En la actualidad, mas de 1,2 millones de personas sufren Alzheimer en Espafia,
siendo el tercer pais con mayor poblacion afectada por la enfermedad. [52] EI 1% del
total tiene una edad inferior a los 50 afios, y por lo tanto, es considerado poblacion
activa. [53] Como resultado, la prevalencia actual de enfermos de Alzheimer ha
producido un gran impacto socioeconémico en la sociedad. Por lo tanto, es una
enfermedad que requiere de medios y herramientas para paliar la situacion y prolongar
la actividad independiente del paciente el mayor tiempo posible.

2.1. Objetivo principal

El objetivo principal que tiene el presente proyecto, es dotar al paciente y sus
cuidadores de la informacién necesaria para mejorar su calidad de vida. Se pretende
divulgar informacion sobre las herramientas tecnoldgicas existentes en el mercado, y
gue se creen capaces de favorecer la autonomia e independencia del enfermo.

Los costes personales son cuantiosos en el caso de las personas que padecen
Alzheimer precoz. En las primeras etapas de la enfermedad, el paciente es
plenamente consciente de sus primeros sintomas, entre los que se encuentran la
incapacidad de realizar labores necesarias en la vida diaria. Pero también, para llevar
a cabo otras que, aunque no son necesarias, promueven su felicidad. Por ello, es
fundamental reducir los costes personales que esta enfermedad produce.

2.2. Objetivo secundario

El objetivo secundario del trabajo es la identificacion de las necesidades del colectivo
mediante una revision bibliografica. Durante las primeras etapas de la enfermedad, el
enfermo de Alzheimer precoz tiene unas necesidades que han de ser conocidas para
poder ofrecerle las herramientas necesarias. Por ello, se pretende plasmar los
requisitos de los enfermos de Alzheimer precoz tras la realizacion de una busqueda
cientifica.

Ademas, se han planteado como objetivos secundarios: la cocreacion con enfermos
de Alzheimer con el fin de desarrollar un producto que se ajuste lo maximo posible a
sus necesidades y la definicion de una estructura que permita la recogida de
herramientas que pueden facilitar su vida, favorecer su autonomia y mejorar su calidad
de vida.
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3. MATERIALES Y METODOLOGIA

3.1. Distribucion y organizacion de tareas

Para la realizacion del presente proyecto, el trabajo fue dividido en diferentes etapas o
tareas que se han realizado en orden consecutivo.

Inicialmente se estimdé que el proyecto constaria de seis tareas: Busqueda
bibliografica, seleccion de contenidos, clasificacion del mismo, introduccion del
contenido categorizado en Excel, Aprendizaje de la herramienta Salupedia e
introduccion de la informacién en el repositorio web. Posteriormente, durante la
realizacion del trabajo se incluyé una tarea mas: Conversion del contenido en tablas
de Excel. Esta tarea fue afadida con el fin de facilitar el trabajo en el proceso de
introducir la informacién en el repositorio web, aunque finalmente no fue de utilidad tal
y como se explica en capitulos posteriores.

En la tabla inferior se puede ver la descripcién detallada de cada una de las tareas que
han sido realizadas para la ejecucién del proyecto.

Tarea Descripcion

Especificacion de las actividades de la vida diaria en

las que la persona con Alzheimer precoz tiene

pérdida de autonomia y necesita ayuda de un
1- Busqueda Bibliografica cuidador.

Estado del arte de las herramientas tecnolégicas

emergentes o existentes en el mercado para dichos

usuarios.

Eleccion de las actividades de la vida diaria mas
2- Seleccion determinantes y de las herramientas a utilizar en el
proyecto, y que se exponen en el presente trabajo.

Esquema conceptual para la determinacion de las
3- Categorizacion (Cmaps) categorias en las que sera distribuida la informacion
en el repositorio web.
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4- Introduccion del contenido
en tablas Excel

5- Conversion del contenido
en tablas Excel

6- Aprendizaje de la
herramienta Salupedia

7- Introduccioén del contenido
en el repositorio web

Introduccién de la informacion recopilada sobre
herramientas tecnoldgicas en tablas de Excel segun
los criterios de clasificacion determinados, para la
posterior incorporaciéon del contenido en el
repositorio web.

Evolucion del formato de tablas Excel para su
introduccion automatica en el repositorio web.

Estudio de la herramienta Salupedia: cémo
introducir informacion en un repositorio web y
extrapolarlo al desarrollo de la plataforma para
enfermos de Alzheimer

Inclusién de la informacién por categorias en el
repositorio web de forma manual.

Tabla 1: Descripcién de tareas

Ademas de las tareas detalladas y descritas, han de ser mencionadas las realizadas
por Manuel Traver Salcedo como informatico del proyecto, realizando la programacién
y puesta en marcha de la plataforma Ad-Autonomy. Ademas de la supervision y
cooperacion de Zoe Valero Ramon. Ambos integrantes del equipo ITACA SABIEN.

Una vez conocidas y delimitadas las tareas que componian el trabajo, se hizo una
planificacion con el fin de distribuir las 300 horas exigidas en las diferentes tareas y
subtareas dependiendo del grado de dificultad y tiempo de elaboracion requerido. En
la tabla inferior queda reflejados los dias que se estimaron por cada tarea, las horas
empleadas por dia y el total de horas distribuidas por cada tarea.
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- PO Otlal ae
aled olre
e AddO (dld Ol'ad
alad
ala
Busqueda Bibliografica 20 100
Necesidades EA precoz vida diaria 10 5 50
Herramientas tecnoldgicas para EA
precoz 10 5 50
Seleccion 2 9
Necesidades EA precoz vida diaria 1 5 5
Apps para EA precoz 1 4 4
Categorizacion (Cmaps) 18 90
Primer estudio de categorias 6 5 30
Segundo estudio simplificado de
categorias 6 5 30
Tercer estudio simplificado de
categorias 6 5 30
Introduccién del contenido en tablas
Excel 12,5 50
Aplicaciones movil 2,5 4 10
Dispositivos tecnologicos 2,5 4 10
Péginas web 2,5 4 10
Buscadores de informacion 2,5 4 10
Ayudas al uso de PC y/o
Smartphone 2,5 4 10

Conversion del contenido en tablas
Excel

Aplicaciones movil

Dispositivos tecnolégicos

No se habia tenido en cuenta en la planificacion

Paginas web inicial
Buscadores de informacion
Ayudas al uso de PC y/o

Smartphone

Aprendizaje Salupedia 1 1 1

Introduccién del contenido en el

repositorio web 12,5 50
Aplicaciones movil 2,5 4 10
Dispositivos tecnoldgicos 2,5 4 10
Péginas web 2,5 4 10
Buscadores de informacion 2,5 4 10
Ayudas al uso de PC y/o

Smartphone 2,5 4 10

TOTAL 66 300

Tabla 2: Desglose distribucion de tareas en horas estimadas
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Resumiendo, toda la informacién desglosada en la tabla superior, se puede ver que
las 300 horas fueron distribuidas tal y como se indica en la tabla inferior. Ademas, en
la ilustracién doce se muestran los porcentajes de tiempo asignados a cada tarea de

manera grafica.
Tarea Total de horas estimadas

Busqueda Bibliografica 100
Seleccion 9
Categorizacion (Cmaps) 90
Introduccién del contenido en tablas Excel 50
Aprendizaje Salupedia 1
Introduccién del contenido en el repositorio web 50
TOTAL 300

Tabla 3: Resumen distribuciéon de tareas en horas estimadas

Total de horas estimadas

m Blasqueda Bibliografica

17%
0% \ Seleccidn
Categorizacion (Cmaps)
17%
Introduccion del contenido
en tablas Excel
2 m Aprendizaje salupedia
0
30%

Introduccion del contenido
en el repositorio web

llustracion 12: Porcentaje de tiempo en horas estimado para cada tarea

Sin embargo, los tiempos requeridos finalmente no fueron iguales a los estimados.
Ademés, como ya se ha mencionado anteriormente se incluyd una nueva tarea
durante la practica. Por todo ello, el computo final de horas realizadas ascendié a 441
horas. En la tabla inferior queda detallado el tiempo empleado en dias por cada tarea,
las horas consumidas por dias y el total de horas empleadas.
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< DO Ol'd DO Otlal ae
dlea < pDIeadOo olre Ol'd
olrs e pleadad e pleadad
Busqueda Bibliografica 27 91
Necesidades EA precoz vida diaria 7 4 11
Herramientas tecnoldgicas para EA
precoz 20 4 80
Seleccion 2 7
Necesidades EA precoz vida diaria 1 3 3
Apps para EA precoz 1 4 4
Categorizacion (Cmaps) 20 91
Primer estudio de categorias 17 4 72
Segundo estudio simplificado de
categorias 2 5 15
Tercer estudio simplificado de categorias 1 2 4
Introduccién del contenido en tablas Excel 24 90
Aplicaciones movil 10 3 30
Dispositivos tecnologicos 12 4 48
Paginas web 1 4 4
Buscadores de informacién 1 4 4
Ayudas al uso de PC y/o Smartphone 1 4 4
Conversion del contenido en tablas Excel 7 27
Aplicaciones movil 2 4 8
Dispositivos tecnoldgicos 2 5 10
Paginas web 1 3 3
Buscadores de informacion 1 3 3
Ayudas al uso de PC y/o Smartphone 1 3 3
Aprendizaje Salupedia 1 3 8
Introduccién del contenido en el repositorio
web 28 132
Aplicaciones movil 10 4 40
Dispositivos tecnolégicos 15 5 75
Paginas web 1 6 6
Buscadores de informacién 1 5 5
Ayudas al uso de PC y/o Smartphone 1 6 6
TOTAL 109 441

Tabla 4: Desglose distribucion de tareas en horas empleadas

En la tabla inferior, se expone un resumen de las horas empleadas finalmente para la
realizacion de las siete tareas que ha permitido la busqueda e introduccion de
informacion en el repositorio web. Ademas, en la ilustracion trece, se detalla de
manera grafica, el porcentaje en horas empleado en cada una de las seis tareas.
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Tarea Total de horas empleadas

Busqueda Bibliografica 91

Seleccion 7
Categorizacion (Cmaps) 91
Introduccion del contenido en tablas Excel 90

Conversion del contenido en tablas Excel 27
Aprendizaje Salupedia 3

Introduccién del contenido en el repositorio

web 132
| TOTAL | 441

Tabla 5: Resumen distribucion de tareas en horas empleadas

Total de horas empleadas

Busqueda Bibliogréafica
= Seleccion
1% = Categorizacion (Cmaps)
Introduccion del contenido

en tablas Excel

Conversion del contenido
en tablas Excel

m Aprendizaje Salupedia

® Introduccién del contenido
en el repositorio web

llustracién 13: Porcentaje de tiempo en horas empleadas para cada tarea
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3.2. Herramientas utilizadas

La principal herramienta utilizada para el impulso de este proyecto, ha sido el motor de
busqueda Salupedia, desarrollado entre 2007 y 2008 por el Instituto ITACA-TSB.
Salupedia nacié con la intencion de difundir informacién sanitaria avalada por
profesionales médicos a los usuarios de internet. El objetivo de "La enciclopedia
digital" era crear una comunidad cientifica donde médicos y pacientes pudieran
intercambiar informacion, a la vez que el repositorio de informacion servia de apoyo a
los médicos en sus prescripciones, y a la industria en la comercializacién y distribucién
de nuevos productos. [51] La estructura y organizacién de este proyecto ha servido
para dar soporte al actual. Para la creacion del repositorio web para enfermos de
Alzheimer precoz y sus cuidadores, se ha hecho uso del mismo mecanismo que el
utilizado en Salupedia, aunque con algunas modificaciones estéticas y funcionales
para su adaptacion.

Otras herramientas de tipo software utilizadas han sido: Excel y CmapTools. Mientras
que las tres herramientas hardware empleadas han sido: un ordenador MacBook Air y
dos dispositivos moviles, uno con sistema operativo IOS y otro con sistema operativo
Android. En la siguiente tabla se ofrece una descripcion detallada de cada dispositivo y
su utilidad.

Herramientas

Descripcion

Uso

Excel

Herramienta software
desarrollada para realizar
funciones contables y
financieras. Sus hojas de
calculo permiten realizar
ejercicios matematicos y
representarlos. Ademas, su
estructura en celdas admite la
categorizacion de
informacion

En este proyecto, se ha
utilizado Excel para
almacenar la informacion
clasificada. Posteriormente,
la herramienta software ha
sido utilizada para la
ejecucion de la memoria del
proyecto.

Salupedia

Enciclopedia digital que ha
dado soporte al repositorio
para enfermos de Alzheimer
precoz y sus cuidadores.

Salupedia ha servido como
modelo para el desarrollo de
la plataforma y la carga de
informacion en la misma.
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Programa informatico que
permite la elaboracion de

mapas conceptuales de forma

CmapTools ha favorecido el
desarrollo de mapas
conceptuales para

CmapTools sencilla y detallada. Tolera el determinar cOmo seria
uso de diferentes fuentes, clasificada la informacion
formas y colores. antes de llevarlo a cabo.
Ordenador de Apple con El citado dispositivo ha sido
MacBook Air sistema operativo macOS la herramienta utilizada para
High Sierra. Procesador Intel cada una de las 6 tareas
Core i5 de doble nucleo especificadas.
1,8GHz.
Dispositivo mévil de Apple Dispositivo mévil empleado
Iphone 6s con sistema operativo iOS 11. para la prueba de

Huawei P8 lite

Dispositivo movil de Huawei
con sistema operativo
Android.

aplicaciones creadas para
sistema operativo iOS.

Dispositivo mévil empleado
para la prueba de
aplicaciones creadas para
sistema operativo Android.

Tabla 6: Descripcion herramientas utilizadas

Descrito y detallado el uso de cada herramienta utilizada para la realizacion de las seis
tareas anteriormente citadas, se detalla a continuacién el tiempo en dias empleado
para el uso de cada dispositivo software y hardware, asi como las horas por dia y el

tiempo total en dias.

Tiempo Horas por Total de
Herramienta empleado dias horas
(CIES) empleadas empleadas
Software
Introduccion del contenido en on 90
tablas Excel
Aplicaciones movil 10 3 30
Excel
Dispositivos tecnolégicos 12 4 48
Paginas web 1 4 4
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Buscadores de
informacion

Ayudas al uso de PC y/o
Smartphone

Aplicaciones movil

Dispositivos tecnolégicos

Péaginas web

Buscadores de informacion

Ayudas al uso de PC y/o
Smartphone

Primer estudio de
categorias

Segundo estudio
simplificado de categorias

Tercer estudio
simplificado de categorias

Realizacién proyecto

Memoria proyecto

Hardware

10

Pruebas
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Pruebas 1,5

Tabla 7: Desglose total de horas empleadas por herramienta

Por ultimo, se expone un resumen detallado del tiempo empleado en dias, las horas
de uso por dia y el tiempo total de horas empleadas en el uso de cada herramienta.

Total de horas

Herramienta Tiempo empleado (dias) TOTAL
empleadas
Software 251
31 117 148
20 80 100
1 3 3
Hardware 848,5
148 678 826
5 10 15
3 4,5 7,5

Tabla 8: Resumen de horas empleadas por herramienta

Un total de 251 horas empleadas en el uso de herramientas software y 848,5 horas en
herramientas hardware. Lo que se traduce en un 77% del tiempo total consumido en
herramientas hardware y un 23% en herramientas software.
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900
800
700
600
500
400
300 23%
200 ——

100 ——

Software

= Hardware

Software Hardware

llustracion 14: Porcentaje de tiempo dedicado a herramientas Software y Hardware.
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4. DESARROLLO Y RESULTADOS DEL
TRABAJO

4.1. Desarrollo de tareas

En el capitulo anterior han sido citadas las diferentes etapas de este proyecto. Sin
embargo, en este apartado se amplia la informacion sobre cada una de ellas, con el fin
de reflejar detalladamente el trabajado realizado para la consecucion del repositorio
web.

La parte central de este trabajo la compone la busqueda bibliografica, que como se
indica en el apartado anterior, fue la primera etapa de trabajo. En ella, se realiz6 una
busqueda generalizada con el propoésito de conocer la enfermedad desde un punto de
vista cientifico. Posteriormente, se analizé la enfermedad desde la perspectiva del
enfermo y cuidador, descubriendo las principales limitaciones de éstos durante el
transcurso de la enfermedad. Por Uultimo, se estudi® de forma minuciosa, las
herramientas tecnoldgicas existentes para enfermos de Alzheimer, y en un ejercicio de
investigacion, las no especificas para enfermos de Alzheimer pero que podian ser de
gran ayuda en el proceso. El paso final del procedimiento, fue seleccionar la
informacién de interés para nuestro proyecto entre toda la almacenada.

Una vez recopilada toda esta informacion, se debia pensar como organizar los
contenidos, para presentarlos al usuario del repositorio web de la forma mas efectiva
posible. Para ello, se realizaron esquemas mediante el programa CmapsTools, que
son mostrados en el Anexo Il por su gran tamafio. Fueron realizados dos Cmaps por
cada actividad basica, uno referente a las apps y otro referente a los dispositivos
electronicos. En cada Cmaps se pretendia plantear la organizacion de los contenidos
en diferentes categorias que posteriormente serian las que compondrian el repositorio
web. Primeramente, se diferenciaba si la herramienta estaba destinada al paciente o al
cuidador. En segundo lugar, en el caso de las aplicaciones, la segunda clasificacion se
llevaba a cabo en funcién del lugar de descarga ya que esto depende del sistema
operativo del dispositivo donde se quisiera usar la aplicacion. Posteriormente, se
seguian estableciendo categorias segun la finalidad de la herramienta dentro de cada
ambito de los anteriormente citados. Por ejemplo, dentro del Cmap referente a la
actividad de desplazamiento, se tendria en cuenta categorias como: informacién o
servicios, dependiendo si la finalidad de la aplicacion era ofrecer informacion sobre los
lugares habilitados para personas con dificultades en la movilidad u ofrecer servicios
gue favorezcan a los mismos. Finalmente, la clasificacion se concluia con una caja
gue hacia referencia a una breve descripcion, una explicacion de la finalidad de esa
herramienta y las caracteristicas de la mismas, detallando especificamente
caracteristicas como: idioma, accesibilidad (si es necesario una clave de usuario o no,
necesidad de una red, etc.), facilidad de uso, coste, efectividad, adherencia de usuario
y opiniones del mismo. Aunque como ha sido dicho, la totalidad de Cmaps se
muestran en su correspondiente anexo, a continuacion, se adjunta un ejemplo para
representar todo lo explicado.
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Googhe Flay

llustracion 15: Ejemplo de Cmap (paciente)
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llustracién 16: Ejemplo Cmap (cuidador)
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El resultado fueron 22 Cmaps como el mostrado, cuyos tamafios eran demasiado
grandes y contenian demasiadas categorias, lo que podria ensuciar el disefio y la
facilidad de uso de la plataforma web. Por ello, se realizaron varias modificaciones en
dos pasos hasta conseguir el estudio de categorias final que seria utilizado para
organizar la informacion en el repositorio web. Para reducir el tamafio del Cmap en un
primer paso, se agruparon subcategorias. Para conseguir esto, se mantuvieron las dos
primeras fases de la clasificacion (si estaba enfocado al paciente o el cuidador y el
lugar de descarga en funcion del sistema operativo del dispositivo del usuario), pero se
agruparon categorias de finalidad, consiguiendo englobar diferentes aplicaciones de
finalidad semejante, en una misma categoria. Finalmente, tras una segunda reduccién
de categorias realizada del mismo modo, se consiguié la clasificacion utilizada en el
repositorio web que es mostrada en la ilustracion inferior.

}» Informacion web |—

Confrol suefio

Foros  sspciacienes Pacientes

Portales Salud
Centros Salud ]
Instituciones Sanitarias [

Control Apetito
Distas

Juegos | )
Ejercicios/Actividad Fisica [— Descanso/Ocio [—

Mascotas |

Control gastos/ingresos
Entrenamiento/Aprendizaje |
Pago electronico

Moviles Oral

Elevadores  |yarior

Geolocalizacion
Oriertacion | Exterior
Servicios
Sillas Ruedas

MML Movilidad |[—

Adaptacion vehiculos |
Espacial
Temporal | Orientacion
Pérdida objetos

| Gestién econémica |

Categorias

Fantallas Escril
— | FEsoita S
Aleciados) | Comunicacion ——
Tablets ~
— | Visual
Pantallas |

! Alimentacién %M
A U senvicios

| Utensilios

Higiene diaria

— | Ayuda
_—— Aseo personal [— Vestuario
- ! P © = Productos adaptados

Recordatorios/Control
Medicacion

hia i raeio | | Citas Médicas
——— Asistencia Medica %7
' | Teleasistencia

Consejos

) Servicios
“~——{ Mantenimiento hogar | Recordatorios

Domdtica

I

o Detectores
Moniterizacion  —

| Videovigilancia
" Seguridad [ Alertas

| Asistencia Remota

Finalmente se obtuvieron 10 categorias principales, una por cada actividad de la vida
diaria seleccionada en el apartado anterior, teniendo en cuenta que el descanso y el
ocio se agruparon en la misma categoria ya que muchas de las aplicaciones de cada
ambito compartian caracteristicas. Ademas, se incluyé una categoria para la
informacién web y otra para utilidades. Finalmente, las categorias y subcategorias
incluidas en el repositorio web son:

e Informacion web

o Asociaciones de pacientes
* Foros
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o Portales de salud
e Descanso/ Ocio
o Control de suefio
o Juegos
o Ejercicios/Actividad fisica
o Mascotas
e Gestidn economica
o Control gastos/ingresos
o Entrenamiento/Aprendizaje
o Pago electrénico

e Comunicacion

o Oral
= Moviles
o Escrita
= Pantallas
» Teclados
o Visual
= Tabletas
» Pantallas
e Movilidad
o Interior

= Elevadores
o Exterior

= Geolocalizacion

»= Orientacion

= Servicios
o Ayudas

= Sillas de ruedas

= Andadores

= Adaptacion de vehiculos
o Orientacion

= Espacial

=  Temporal

» Pérdida de objetos

e Alimentacion
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o Control de apetito

o Dietas
o Recetas
o Servicios

o Utensilios
e Aseo personal
o Higiene diaria
o Vestuario
=  Ayuda
= Productos adaptados
e Asistencia médica
o Recordatorios/ Control de medicacion
o Citas médicas
o Teleasistencia
¢ Mantenimiento del hogar
o Consejos
o Servicios
o Recordatorios
o Domdtica
e Seguridad
o Monitorizacion
= Detectores
= Videovigilancia
o Alertas
o Asistencia remota

Dentro de la categoria de informacibn web se incorporarian dos subcategorias:
portales de salud y asociaciones de pacientes. Como se puede comprobar en la
imagen se penso en abarcar otros campos, pero finalmente solo se mantuvieron esas
dos subcategorias. Dentro de la pestafia utilidades se haria una subclasificacion en
dispositivos y herramientas software donde se incluirian todas las herramientas
capaces de facilitar el uso de tecnologias a los pacientes de Alzheimer precoz. Dentro
de cada una de las diez categorias principales se introdujeron subcategorias tal y
como se puede ver en el esquema mostrado.
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El siguiente paso fue organizar la informacion en tablas Excel, para posteriormente cargarlas en el repositorio web. El primer resultado
obtenido fue el que se puede observar en las imagenes inferiores.
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llustracion 19: Primer formato de tablas Excel (I1)
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Se realizaron dos tablas Excel para cada actividad, una referente a dispositivos y otra
a aplicaciones, del mismo modo que en el caso de los Cmaps. Cada tabla Excel se
organizaba segun la clasificacion ideada anteriormente (puede verse en las filas
azules de las ilustraciones superiores). Para cada herramienta se rellenaban los
siguientes campos: titulo de la herramienta, descripcion de la misma, URL de
descarga o compra en el caso de dispositivos, tipo de herramienta y destinatario final
(paciente y/o cuidador). Las tablas Excel se implementaron con estos campos ya que
eran los obligatorios a introducir para cada herramienta en la plataforma web.

La web que ha dado soporte a este proyecto, Salupedia, exigia introducir campos
como el titulo, la URL o la descripcion. Estos campos se siguieron considerando
imprescindibles, por lo que en el caso de Ad-Autonomy también es obligatorio volcar
informacién en ellos. Sin embargo, se afiadieron otros campos especificos:

e Tipo de producto. Al contar con diferentes tipos de herramientas en el
repositorio, se hizo necesaria la diferenciacion de cada producto. Por ello, tras
introducir cada herramienta ha de indicarse qué tipo de producto es. Los
diferentes tipos que permite elegir la plataforma son: informacion, aplicacién o
dispositivo.

o Destinatario a quien se dirige el producto. Por otro lado, Ad-Autonomy se dirige
a dos principales tipos de publico, pacientes y cuidadores. Por ello, para cada
producto es obligatorio indicar a cual de los dos se dirige, o si por el contrario
se dirige a ambos. Es una forma de agilizar el trabajo de busqueda, pero
también de clasificar la informacion en funcién de la complejidad del contenido.

e Sistema operativo, en el caso de aplicaciones movil. Se consider6 necesario
indicar el tipo de sistema operativo para el que estaba disponible cada
aplicacion, o por el contrario indicar si estaba disponible para los dos
principales sistemas operativos en la actualidad, |IOS y Android. En el caso, de
estar disponible para ambos se adjuntaba la URL de descarga para casa
sistema operativo. Si, por el contrario, solo estaba disponible en uno de ellos se
adjunta la URL del propio.

Una vez determinados los campos a incluir en el repositorio y delimitar las categorias,
se debia volcar el contenido almacenado en tablas Excel. Manolo Traver, informatico
del proyecto, penso que seria mas efectivo almacenar toda la informacioén en Excel, y
volcarla de forma automatica en el repositorio web de Ad-Autonomy. Aunque
finalmente no se pudo conseguir este propodsito debido a la incompatibilidad de
campos entre Excel y la plataforma web, por lo tanto, se realizé una conversion de las
tablas Excel con la informacion contenida para adecuarlas al propoésito. Las tablas
resultantes estan mostradas en el Anexo |Il.

La etapa final del proyecto fue incorporar la informacion almacenada en tablas Excel al
repositorio web de forma manual, ya que no se consigui6é incorporarla de manera
automatica, tal y como se ha comentado anteriormente. Ad-Autonomy requiere los
campos anteriormente citados para cada herramienta introducida, por lo tanto, se
debié volcar la informacion contenida en Excel en los campos idénticos de la
plataforma. A continuacion, se especifican los pasos necesarios para introducir la
informacioén en el repositorio:
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* En primer lugar, para introducir la informacién se ha de seleccionar la opcion
"Afadir enlace" que puede ser encontrada en la parte superior derecha del
repositorio web. Para ello, previamente el usuario debe ser identificado.

Bienvenido ainhara

+Vistos  +Votado  +Comentado ’
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Bienvenido ainhara

Ad Autonomy | A european project about
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3 CIEmmscconsns™ o vogurided vl
buscador
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llustracion 20: Pantalla inicial introduccion de contenido

* A continuacion, el repositorio web solicita la incorporacion de la URL donde
puede ser adquirido el producto.

ad—autonomy

Agregar Enlace

Bienvenido ainhara

Asistencla Médica
— PASO 1 BRIl

Gestién Econémica

Temas de Ad Autonony
| Mimentacien |
| AsistenciaMédica |
| Comunlcacién |
| Descanso/Oclo |
| Gostién Econémica |
| Informaciénwen |
| Mantenimiento hogar |
[ Moviided |
EX
| utiidades ________|

’

Informacién web Afadir enlace
Mantenimienta hogar Ingrese una direccién web (URL) a la que desee enlazar. Mis Enlaces
Tenga en cuenta que sea una pagina especifica de un portal/sitio web, y no las Mi Perfil
portadas de portal o un listado de noticias, sino la pagina especifica donde se Mis Enlaces Favoritos
Seguridad encuentra la informacion.
Utllidades
Enlace  hitp:ti

Avisos legales Politica de Privacidad Créditos Ad Autonomy 2018 @ Pégina generada en: 1.39 segundos

desavvollads cov
QTRBOOR

llustraciéon 21: Introduccién URL en repositorio web
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* En dltimo lugar, para finalizar el procedimiento, se debe ingresar los datos
obligatorios especificados anteriormente (titulo, descripcion, URL, etc.) de cada
producto. Campos como el nhombre o la descripcion, son guardados de forma
automatica tras introducir la URL, pero en la mayoria de los casos eran
modificados posteriormente con la informacién almacenada en las tablas Excel.

=" M

ARadir enlace

Ingrese una direccién web (URL) a |a que desee enlazar. Mis Enlaces
Tenga en cuenta que sea una pagina especifica de un portal/sitio web, y no las. Mi Perfil
portadas de portal o un listado de noticias, sino la pagina espegifica donde se Mis Enlaces Favoritos

encuentra la informacién

‘Comunicacién

Enlace  htip:i/

Thulo |, pero robot (88520): Amazon es: Jugustes y juegos |

Descripcidn
world Brands - Pupbo, perro rabot (88520): Amazon.es:
Juguetes y juegos

| B I U=

Palabras clave  perro robot

Dirigidoa () Pacients. Cuidador  © Ambos

Tipo enlace  © Informacian ) Aplicacisn ) Dispositivo

{9 Campos chigaarios

llustracion 22: Introduccién de caracteristicas de cada producto en el repositorio web

El resultado de todos los anteriores pasos, queda reflejado en la siguiente ilustracion:
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Bienvenido ainhara

Asistencla Médica

Buddy Perro Robot
Descanso / Oclo
Buddy es un perro robético que se expresa con los ojos
segln su estado de animo, es decir que mediante los
leds ubicados en sus ojos, este podrd mostrar
reacciones de alegria, sorpresa, tristeza, sospecha y
mas expresiones monas. Ademas, incluye un modo de
aprendizaje, mediante un juego de memoria los
pacientes pueden practicar el abecedario y los nimero.

Anadir enlace
Mis Enlaces

Mi Perfil

Mis Eniaces Favoritos

Dirigido a: Paciente.

£

L

Tipo enlace: Dispositivo
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llustracidon 23: Resultado final del proceso de incorporar datos al repositorio web
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Tras la carga de informacion de todos los productos, se llevaron a cabo una serie de
pruebas y testeos que, aunque no fueron incluidos como tareas en la planificacién
inicial pueden considerarse parte de la tarea de introducir la informacion de forma
manual en la plataforma Ad-Autonomy.

Dichos testeos se realizaron ya que se presentaron problemas por parte de la
plataforma a la hora de reconocer caracteres incluidos en los textos de titulo y
descripcion de cada producto. Ademas, algunas URL recopiladas no era posible
introducirlas en el repositorio. Tras detectar los problemas y trasladarlos al informético
del proyecto, Manuel Traver, fueron solucionados. Una vez solventados los problemas
se realiz6 un repaso de la pagina web modificando y actualizando los contenidos que
no se habia conseguido cargar de manera eficaz. El resultado final del repositorio web,
tras realizar todas estas tareas queda reflejado en el siguiente capitulo.

4.2. Resultados: Repositorio web

El resultado final de proceso ha dado la siguiente pagina web:
http://w2003php.itaca.upv.es/adautonomy/webApp/vl/es/, que es totalmente accesible
para cualquier usuario. La plataforma web cuenta con 343 entradas asociadas a cada
una de sus correspondientes categorias. Finalmente, solo han quedado expuestas
aguellas tecnologias alcanzables para el paciente, descartando las de precio muy
elevado o emergentes. Aunque inicialmente, en el apartado de antecedentes se
incluyeron todas, solo se hizo con la finalidad de dar un contexto sobre la tendencia
actual de desarrollo y los productos emergentes en relacién con la enfermedad. El
resultado gréfico final se muestra en la siguiente ilustracion:

ud-autonomy

Informacion web

+Actual  +Vistos  +Votado  + Comentado uemqueds ’

g
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Alzheimer
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investigacion
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En el lado izquierdo de la pantalla se puede apreciar la clasificacién final:

Temas de Ad Aulonnnq
Allmentacién

Temas de Ad Autnnon#‘
Allmentacién

Aseo Personal Aslstencla Médica
Asistencla Médica
Comunlicacién
Descanso / Oclo
Gestion Econdmica
Informacion web
Mantenimiento hogar
Movilidad

Seguridad

Utilldades

” §§ 1

%)
|
5

Descanso [/ Oclo
Gestién Econdmica
Informacién web
Mantenimiento hogar
Movilidad

Seguridad

Utllidades

el

§ElrEe
i
Egﬁ

Temas de Ad Autonanq

Temas de Ad Autonon#‘ Temas de Ad Aulononq

Com Gestién Econémica
E] ’

64



Disefio e implementacion de un repositorio web de aplicaciones, dispositivos e
informacién para el desarrollo de la vida independiente del paciente de Alzheimer
precoz y sus cuidadores.

Temas de Ad Autonan*q
Alimentaclén

Temas de Ad Autonorﬁl

Allmentaclén

Aseo Personal
Asistencla Médica
Comunicacién
Descanso / Oclo
Gestién Econdmica
Informacién web
Mantenimiento hogar
Movilidad

Temas de Ad Aulnnun‘q
Alimentacién
Aseo Personal
Asistencla Médica
Comunicacion
Descanso / Oclo
Gestién Econémica

Asistencla Médica
Comuni
Descanso / Oclo
Gestién Econdmica
Informacién web

:

{

Fortales Salud
Mantenimiento hogar
Movilidad
Seguridad
Utilidades

Seguridad
Utilidades

.t
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Alimentaclén
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Asistencla Médica
Comunicacion
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Gestion Econdmica
Informacion web
Mantenimiento hogar
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Comunicacién
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T
:

llustraciéon 25: Clasificacion final de categorias pagina web

65



Disefio e implementacion de un repositorio web de aplicaciones, dispositivos e
informacién para el desarrollo de la vida independiente del paciente de Alzheimer
precoz y sus cuidadores.

Por el contrario, en el lado derecho de la pantalla son destacables:

Bienvenideo ainhara

El acceso para usuarios. En él, el usuario ya sea
profesional o no, puede identificarse. En el caso del
usuario profesional puede afadir nuevos enlaces,
consultar los ya afadidos, visitar su perfil y

ﬁ?:g;::;:“ modificarlo o revisar sus enlaces marcados como
Mi Perfil favoritos.

Mis Enlaces Favoritos

Desconectar

Los usuarios no profesionales tienen disponibilidad total para visualizar todos los
enlaces disponibles en la web. Podran identificarse de igual manera que los
profesionales, pero a diferencia de éstos no podran introducir contenido en la web con
el fin de no alterar la informacién veraz del personal sanitario y tecnoldgico. Por el
contrario, pueden realizar acciones como marcar como favorito un producto o narrar
sus experiencias mediante la opcién de "comentarios".

El buscador de la plataforma, que permitira a los usuarios realizar basquedas con
mayor precision y rapidez.

busqueda r

Ademas, para cada categoria, en la parte central de la pantalla se puede seleccionar:

e Los enlaces mas actuales. Seleccionando en dicha pestafia, se pueden visitar
los enlaces que han sido actualizados mas recientemente para cada categoria
de las expuestas en las imagenes superiores.
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Informacidn web
+ Actual + Vistos + Votado + Comentado

e Los enlaces mas vistos. Si es seleccionada la pestafia de mas vistos, se
podran visualizar los enlaces mas populares entre los usuarios.

Ltilidades
+ Actual + Vistos + Votado + Comentado

e Los enlaces mas votados. Clicando en la pestafia de mas votados, se
visualizara para cada categoria los enlaces mas valorados por los usuarios de
la plataforma, es decir, aquellos que hayan recibido las mejores valoraciones
por parte de los usuarios mediante sus votos.

Ltilidades
+ Actual + Vistos + Votado + Comentado

e Los enlaces mas comentados. En esta pestafia podemos visualizar los enlaces
més comentados por los usuarios en cada categoria.

Utilidades
+ Actual + Vistos + Votado + Comentado
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El resultado final para cada una de las herramientas, independientemente del modo
por el que se acceda a ella, ya sea mediante los enlaces mas actuales, vistos, votados
o comentados, o mediante la pestafia de categorias, es el siguiente:

Captura .
_ YAZ|O: Contador de Calorias para Adelgazar
re= e 11 y Dieta
. 5] | ,
b=l Con la app gratuita Contador de Calorias YAZIO puedss
Nl 5 gestionar tu diario de alimentos, registrar tus actividades y
L% adelgazar con éxito. jContar calorias v perder peso nunca
i fue _.
B hitps:/iplay.google.com/... Cache Graflca
L] ¥
] ] 137032018 »~3 0 0.0 0.0 a
i

en indicar que te gusta.

Lo mas visual para el usuario en la primera visita es el titulo, la descripcion y la
imagen. En la descripcion es explicada la funcionalidad del producto y la finalidad del
mismo. Para cada producto se ha desarrollado de forma especifica una descripcién
exponiendo lo explicado por el fabricante en su pagina web y cumplimentandolo con
informacion complementaria que ha sido explorada de forma paralela. Por otro lado, la
imagen que podemos observar es incluida con el fin de demostrar que, en el momento
del registro, el producto existia. La imagen es tomada de forma automatica por la
plataforma tras introducir la URL del producto. Ademas, debajo del titulo es apreciable
el enlace donde el consumidor puede consultar el precio, las caracteristicas y puede
descargar el producto en el caso de las aplicaciones, comprarlo en el caso de los
dispositivos o visitarlo para obtener informacion en el caso de los portales de salud y
asociaciones de enfermos.

Ademas, se pueden destacar las siguientes posibilidades para cada producto:

e Visualizar la fecha de creacién para cada uno de ellos, tal y como se puede
observar en la ilustracion superior. Esta funcionalidad se identifica con el icono
gue simula un calendario naranja.

e Ver la cantidad de usuarios que han visualizado cada producto. Esta
funcionalidad se relaciona con el icono de las gafas, situado a continuacion del
icono del calendario.

e Se puede comprobar el numero de accesos clicando en la flecha.
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e Las valoraciones de usuarios expertos o profesionales pueden revisarse
pinchando en la pestafia de la estrella rellena, mientras que las de usuarios no
profesionales pueden observarse tras pinchar en el icono contiguo, la estrella
hueca.

e Por Ultimo, la pagina web también permite visualizar todos los comentarios que
otros usuarios han depositado en la plataforma tras probar alguno de los
productos, en el dltimo icono de la linea de estos.

Ademas, se ha vinculado la plataforma con redes sociales, pensando en la difusiéon de
la misma, ya que actualmente las redes sociales son una de las herramientas de
marketing y difusion mas potentes del mercado. Ademas, el hecho de vincular la
plataforma con redes sociales podria permitir medir la adherencia de los usuarios con
la plataforma y a su vez con cada producto, lo que puede ser Gtil en un futuro proyecto
para establecer relaciones laborales con los fabricantes de los productos introducidos
en la web. La pagina web esta vinculada a:

e Twitter. Actualmente twitter es la red social lider en el &mbito empresarial, 1o
que podria favorecer la difusién de la plataforma entre profesional sanitario y
tecnolégico. Ademas, twitter permite enviar mensajes de forma continuada sin
que el usuario genere rechazo al producto, debido a la temporalidad de la red
social y la cantidad de usuarios y tweets que se generan en un solo dia. Por
todo ello, se ha considerado fundamental vincular la plataforma Ad-Autonomy
con la red social Twitter.

o Facebook. Si Twitter es la red lider en el &mbito empresarial, Facebook es la
red lider a nivel de usuario. Facebook es la red social lider en todo el mundo, y
su uso cada vez estd mas extendido. Facebook permite difundir de forma
rapida la informacion a un publico heterogéneo. Con un control de la difusion y
las correspondientes estrategias de marketing, Facebook es una herramienta
realmente Util para dar a conocer la presencia de la plataforma Ad-Autonomy.

e Google +. La capa social google + cubre varios servicios y es la segunda
plataforma con mayor numero de usuarios detras de Facebook. Por ello,
también se ha decidido incluirla como herramienta para la difusion del presente
repositorio web.

Por ultimo, se ha de comentar que, aunque el disefio de la interfaz grafica comparte
similitudes con el desarrollado para la plataforma Salupedia, se han introducido
cambios con el fin de conseguir un disefio identificable y relacionado con su aplicacién
final. Se ha buscado un disefio asequible para el uso de cualquier usuario, haciendo
facil el acceso a cada una de las posibilidades de la web y reduciendo la cantidad de
informacién lo maximo posible por pantalla. Ademas, se ha utilizado una gama
cromatica ligada a la enfermedad, por ser la utilizada en campafias de sensibilizacién
social y defensa del colectivo.
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4.3 Propuesta de Aplicacion movil

4.3.1. Introduccion

Una vez realizado el repositorio web, se comprob6 que habia un mercado potencial
para el desarrollo de nuevas herramientas tecnologicas que apoyaran de forma
especifica a enfermos de Alzheimer precoz, ya que muchas de las ya existentes no
son especificas para los mismos. La revision bibliografica necesaria para la realizacién
del repositorio web, advirtio del estado del arte de cada campo. En base a esto, se
desarroll6 una metodologia para decidir cual seria el campo de accion y fijar los
objetivos, para posteriormente centrar la atencion en un solo propdésito.

Aungue se descubrié que habia varias areas de accion, donde una nueva herramienta
tecnolégica podria causar impacto en el mercado, se decidi6 focalizar la atencion en la
actividad basica de la comunicacién. En los apartados siguientes, se citan los objetivos
de la propuesta, se justifica la eleccién del area de la comunicacion y se expone un
esbozo de una herramienta en forma de App que podria favorecer a los enfermos de
Alzheimer precoz en el ejercicio de la comunicacion.

4.3.2 Objetivos

El objetivo principal de la activa propuesta, es desarrollar una idea que permita ofrecer
al enfermo de Alzheimer las herramientas necesarias para establecer conversaciones
fluidas con su entorno favoreciendo las relaciones sociales, lo cual sera beneficioso en
muchos otros ambitos. Se persigue idear una aplicacion de uso trivial, adecuada y
especifica para enfermos de Alzheimer y cuyos resultados sean inmediatos.

4.3.3 Materiales y metodologia

Durante el planteamiento inicial, no se habia fijado el tipo de herramienta, ni la
funcionalidad de la misma. Para decidir cual seria su cometido, se penso y desarrollé
una metodologia que sera explicada a continuacion.

Primeramente, se decidié crear un perfil de usuario teniendo en cuenta diferentes
condicionantes de la vida diaria: lugar de residencia, relaciones sociales, autonomia
habitual del enfermo, patones normales de comportamiento del mismo, aficiones del
paciente (entre las que se tendrdn en cuenta aficiones sociales y deportivas), nivel
economico, nivel educativo y adherencia tecnoldgica. Fueron elegidas estas
caracteristicas ya que se considerd que tienen un gran impacto en la realizacion de las
actividades diarias. Se establecieron unos criterios que fuesen capaces de englobar a
la mayor cantidad de usuarios posibles, como un lugar de residencia de tamafio
medio, unos patrones de comportamiento rutinarios o un nivel educativo estandar, y se
valoraron las limitaciones extra que podia ofrecer alguna de estas caracteristicas en
relacion con el desarrollo de las actividades diarias.

Las puntuaciones se establecieron de 0 a 10, siendo 10 una gran relaciéon entre una
actividad basica de la vida diaria y una caracteristica del perfil de usuario, y 0 una
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relacion no relevante entre ambas. Para que las puntuaciones fueran lo mas veraces posibles, se asignaron con la ayuda de una enferma de
Alzheimer precoz y el cuidador méas cercano de la misma, ya que la paciente cumplia las caracteristicas generales que pretendiamos evaluar
en relacion con el desarrollo de las actividades de la vida diaria.

Finalmente, se sumaron las puntuaciones para cada actividad y se determiné que las mas influyentes eran: orientacién, comunicacion,
seguridad y desplazamiento. Todo esto queda recogido en la siguiente tabla:

CARACTERISTIC
AS DEL PERFIL
DE
USUARIO/LIMITA
-CIONES DE LA
VIDA DIARIA

Alimentacion

Aseo personal

Asistencia
médica
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Limpiezay
mantenimiento 1 3 4 5 3 3 3 2 24
del hogar
Ceelor 4 6 5 3 2 10 10 6 46
econémica
Comunicacioén 6 10 8 1 10 2 8 10
Orientacion 8 8 9 7 9 4 7 8
Seguridad 10 9 10 2 7 6 2 9
Desplazamiento 9 7 7 4 8 5 6 7
5 1 1 9 4 1 1 1 23
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Una vez determinadas las cuatro actividades basicas con mayor puntuacién obtenida y
por lo tanto identificadas como aquellas con mayor influencia en la vida del paciente,
debia ser seleccionada tan solo una. Para escogerla, se plantearon y respondieron
una serie de cuestiones:

e ¢ Existen productos de finalidad especifica para enfermos de Alzheimer en este
campo?

e ¢Qué valor afadido puede aportar nuestra propuesta al mercado en cada
campo?

o ¢ Hay variedad de productos para solventar la limitacion?

e (Es realizable generar una propuesta que sea de facil uso para enfermos de
Alzheimer precoz?

En el ambito de la comunicacion existen algunas propuestas para solventar el
problema que las dificultades de comunicacion ofrecen a los enfermos de Alzheimer.
Aun asi, no hay propuestas especializadas, y la mayoria de ellas son enfocadas a
enfermos con dafios neuronales avanzados. Existen juegos que promueven y
estimulan la capacidad cognitiva. Sin embargo, no existe una aplicacién que pueda
resultar realmente Gtil para afrontar problemas como la anomia.

La seguridad tiene una clara relacibn con el paciente de Alzheimer precoz
independientemente de sus caracteristicas como usuario. Aunque esta afirmacion es
innegable, tras realizar una blsqueda bibliogréfica ha quedado reflejado que existen
gran cantidad de productos y aplicaciones que, sin ser especificos para enfermos de
Alzheimer, pueden tener una gran repercusion en la vida del mismo. Hay una amplia
variedad de productos de gran utilidad siendo el cuidador en muchas ocasiones el
encargado de hacer uso de ellos.

En la actualidad, respecto al desplazamiento existen productos que facilitan el
desplazamiento a personas con discapacidades motrices. Pero en muchas ocasiones
estos dispositivos pueden que no sean adecuados para enfermos que ademas de
sufrir un dafilo motriz sufren un dafio neuronal. Por ello, es creido que puede
generarse un producto que prometa un valor afiadido aunando una solucién para los
dos problemas citados.

Finalmente, la orientacion es el &rea mas avanzada. Hay multitud de aplicaciones
dedicadas al proposito. Es un sector explotado, en el que futuras mejoras no
generarian el suficiente impacto. Por ello, aunque la orientacion es un claro
impedimento para todos los enfermos de Alzheimer, se considera que hay suficientes
productos para solventar la limitacion y que la atencion se debe centrar en difundir su
existencia y modo de uso. Por lo tanto, es descartado para la propuesta.

Finalmente, tras responder las preguntas formuladas, se propusieron dos posibles
esbozos de herramientas tecnoldgicas, de las cuales s6lo una seria seleccionada.

* En primer lugar, se consideré la idea de plantear una App enfocada a
solucionar problemas en la comunicacion desde un enfoque de vida
independiente, y no de estimulacién. El objetivo seria generar una propuesta
que ofreciese al enfermo de Alzheimer precoz la capacidad de mantener una
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comunicacion fluida sin necesidad de limitarlo en exceso, utilizando
herramientas que no son especificas para el enfermo.

* En segundo lugar, se medité sobre la posibilidad de idear un dispositivo para el
desplazamiento. El objetivo fundamental del mismo, seria desarrollar un
dispositivo de movilidad con navegacion, en un lenguaje que el paciente de
Alzheimer precoz fuese capaz de entender, por ejemplo, mediante una
descripcion gréafica que proporcionase seguridad e independencia al paciente.

Tras analizar las dos posibles alternativas, se decidié proyectar una App cuya finalidad
fuese ayudar a pacientes para ser mas efectivos en la comunicacion durante las
primeras etapas de la enfermedad. Durante los primeros meses de la enfermedad los
pacientes suelen sufrir anomia, lo cual es frustrante y promueve el aislamiento del
mismo ya que se ven incapacitados para afrontar una conversacion. La segunda
opcion fue rechazada debido a que la mayoria de enfermos de Alzheimer precoz no
sufren una discapacidad motriz tan grave como para verse sometidos al uso de silla de
ruedas o cualquier dispositivo similar.

4.3.4 Resultados

El proceso ha dado como resultado la aplicacion "Find the word", cuyo logo se puede
apreciar en la siguiente ilustracion.

Find the word es una aplicacion sencilla cuya finalidad es brindar apoyo al enfermo de
Alzheimer encontrando la palabra que éste necesita en cada momento. Ha sido
pensada para solucionar los problemas causados por la anomia y favorecer la
comunicacion oral del paciente. En este capitulo se muestra un esbozo de como
podria ser implementada la aplicacion desde el punto de vista grafico, justificando las
decisiones propuestas. Posteriormente, es explicado el modo de funcionamiento de la
aplicacion.

Desde el punto de vista grafico, se ha buscado la simplicidad de la interfaz, utilizando
una iconografia uniforme y sin cometer un abuso de la paleta de colores. Se ha
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empleado una tipografia helvética en tres pesos: bold, roman y condensed, que ha
sido seleccionada por su principal caracteristica: facil legibilidad. Los dos colores
predominantes de la paleta cromatica son: el azul celeste y el blanco. Se ha
comprobado que los colores tienen una relacion estrecha con las implicaciones
psicolégicas y que el uso de colores pastel aportan calma y paz al paciente, en
especial los colores azul y verde, que recuerdan a la naturaleza. Por otro lado, es
aconsejable evitar colores estimulantes y los tonos oscuros ya que pueden ser
deprimentes. Todo esto, justifica la gama cromatica que ha sido utilizada. [50]

En cuanto al funcionamiento, se ha seguido la misma linea de sencillez. Se pretende
reducir al maximo el nimero de pantallas de la app, sin aglomerar los contenidos en
cada pantalla. Finalmente, la informacién ha sido distribuida en seis pantallas, a las
cuales hay que sumar una en la que expresar las opiniones tras el uso de la aplicacién
y otra en la que se ofrece ayuda al usuario.

La primera pantalla visible para el usuario, pregunta si necesita ayuda desde un
lenguaje cercano y coloquial, para que el paciente asuma como positivo el uso de la
aplicacion.

Si el paciente pulsa la palabra "Opciones" que se encuentra en la parte superior
derecha de la primera pantalla, podra valorar y justificar su opinion. Si por el contrario
desea ayuda para continuar, podra pulsar la palabra "Ayuda" situada en la parte
inferior derecha de la pantalla y se desplegara una pantalla con las instrucciones que
ha de seguir.
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Identificate

Email:

Comentarios:

Calificacion:

Y 6 0 6 & ¢

Find the word es una aplicacién que te
ayuda a encontrar la palabra que
necesitas en cada momento.

1) Selecciona la opcién de tomar una
foto a un objeto o dibujario tu mismo/a.
Dale al boton de “Siguienta’

2) Toma una foto o dibuja, |Y dale a
"Sigulente”].

3) Responde a las preguntas pulsan-
do “Si" 0 “No" y dale a “Sigulente”
4) | Ya hemos encontrado tu palabral

Repitelo las veces que sea necesario

‘ Atrds Siguients ’

llustracion 35: pantallas "Opiniones" y "Ayuda"

Una vez que el usuario pulsa el boton empezar, tendra que seleccionar la opcién de
dibujar el objeto del cual necesita conocer el nombre en un lienzo electrénico o tomar
una foto del mismo, si es posible. Del mismo modo que en la pantalla anterior se utiliza
un lenguaje coloquial y cercano para dar tranquilidad al paciente.

¢ Coémo quieres que adivine
la palabra que necesitas?

@ iToma una foto!

/ iHazun dibujo!

‘ Atrés Siguiente }

llustracion 36: Pantalla 2 App "Find the word"
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llustracién 37: Pantallas "jToma una foto!" y "Haz un dibujo"

En el caso de que la imagen no sea lo suficiente nitida o el dibujo lo suficiente exacto,
el usuario tendréa que responder a una serie de preguntas. La aplicacion preguntara de
manera clara y precisa lo que quiere conocer, y el usuario tendra que responder "si" o
"no" pulsando los botones que aparecen en pantalla, los cuales son de mayor tamafio
para que el paciente los detecte facilmente.

llustracidon 38: Pantalla auxiliar App "Find the word"
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Finalmente, la aplicacién dara la respuesta y preguntard al usuario si desea continuar
o salir. Ademas, le da las gracias al paciente con el fin de que el enfermo se sienta
participe del proceso con el propésito de respaldar la seguridad en si mismo.

iEs una mesa!

jMuchas gracias!
Sin tu ayuda no hubiera sido
posible

Seguir buscando palabras

‘ Atrés Siguiente '

llustracion 39: Pantallas finales App "Find the word"
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5. DISCUSION

El resultado central del proyecto ha sido un repositorio web para enfermos de
Alzheimer precoz y sus cuidadores, que ha cumplido los objetivos previamente
establecidos. A diferencia de estudios anteriores, el actual centra sus esfuerzos en
dotar de independencia al paciente y mejorar su calidad de vida. En la actualidad, la
via central de investigacién no farmacolégica en relacién con el Alzheimer precoz
busca descubrir y establecer terapias de retraso cognitivo que detengan el avance de
la enfermedad. Sin embargo, a pesar de la importancia de estas investigaciones,
también resulta necesario dar herramientas a los dolientes y sus cuidadores, para que
puedan gestionar la enfermedad de la mejor manera posible, sobre todo durante las
primeras etapas. Esto hace necesario la implantacién de nuevas vias de investigacion,
que ofrezcan la posibilidad de frenar el deterioro cognitivo a la vez que el paciente es
empoderado con herramientas que le apoyen en el desarrollo de la vida diaria. De esta
forma, el impacto de la enfermedad seria mucho menor ya que el paciente y sus
cuidadores podrian hacer frente a los desbastadores sintomas de la enfermedad.

El presente proyecto ofrece informacion e instrumentos para el desarrollo de la vida
diaria, mientras otras investigaciones solo habian dado como resultado uno de los dos
servicios. Por otro lado, el citado repositorio ofrece al usuario la posibilidad de acceder
facilmente a las plataformas web donde puede adquirir cualquiera de los instrumentos
difundidos, opcion que otros autores no habian pensado y/o desarrollado.

Aunque el proyecto tiene algunas limitaciones tanto en el desarrollo como en la puesta
en marcha (tal como se explicara en el siguiente capitulo), se ha conseguido dotar al
enfermo de Alzheimer de un recurso que pretende impulsar su autonomia e
independencia, aliviando por consiguiente la carga de pacientes y cuidadores, para
promover la mejora de la calidad de vida de ambos. De este modo, se ha concedido al
paciente y su entorno de una plataforma capaz de aportar informaciéon e ideas para
solventar obstaculos de la vida diaria. La plataforma desarrollada, asociada a un
correcto plan de actuacion, puede reducir el dafio socioecondmico que produce la
enfermedad y reducir los costes personales de los pacientes de Alzheimer precoz. La
plataforma presenta al paciente diferentes alternativas para fomentar su
independencia y no limitar sus actividades diarias o de ocio, ofreciendo una mejora en
la calidad de vida del paciente cumpliendo asi el objetivo principal del proyecto.

Por todo ello, se cree que el resultado del proyecto puede auxiliar a enfermos de
Alzheimer precoz que, a pesar de su corta edad, deben luchar con las barreras que
presenta la enfermedad. Ademas, se espera que el trabajo realizado inspire a futuros
autores a continuar con el cometido de acercar las tecnologias a quien mas lo
necesita. Actualmente, el avance de las nuevas tecnologias puede ser la solucion a
muchos de los problemas y estd en mano de la comunidad cientifica: generar nuevas
herramientas como aplicaciones maoviles que reduzcan las dificultades en el dia a dia
de enfermos de Alzheimer, generar instrumentos especificos para el colectivo o
difundir la tecnologia como mecanismo de proteccion y ayuda.
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6. CONCLUSIONES

El presente trabajo ha cumplido el objetivo principal y las metas previamente fijadas a
su desarrollo. El trabajo realizado ha concluido con la creacion de la plataforma Ad-
Autonomy, que sera utilizada en el proyecto que recibe el mismo nombre llevado a
cabo por el grupo ITACA-SABIEN para la asociacion de enfermos de Alzheimer de
Castellén. Con un total de mas de 340 productos, la plataforma Ad-Autonomy pretende
ser el vinculo entre los enfermos de Alzheimer precoz y las nuevas tecnologias. El
trabajo realizado dara un servicio a la ciudad de Valencia, interesada en promover las
herramientas tecnoldgicas en el ambito de la salud mental. De este modo, se ha
conseguido un instrumento pionero en el campo de la salud mental, que con la
correcta difusion dard servicio a los enfermos de Alzheimer de la comunidad
valenciana intentando solucionar problemas existentes como la falta de herramientas
en el desarrollo de las actividades diarias.

Ademas, tras delimitar las necesidades de los enfermos de Alzheimer precoz, se ha
desarrollado una propuesta de herramienta mediante la cocreacion con el colectivo. A
pesar, de las dificultades que ha entrafiado el desarrollo de la metodologia (ya que no
ha sido facil idear un método que permitiera recoger las necesidades del paciente de
un modo sencillo para el mismo), se ha utilizado este mecanismo con la intencién de
desarrollar una propuesta que se ajuste a las demandas y necesidades de los
pacientes. Mediante un ejercicio de colaboracion entre el autor del trabajo, una
paciente de Alzheimer precoz y su cuidador, se ha pretendido presentar un producto
que pueda generar un impacto positivo en el mercado y en la vida de los enfermos de
Alzheimer. En este caso en concreto, en el ambito de la comunicacién, ofreciendo
herramientas para ayudar al paciente con un problema tan habitual como la anomia y
gque en la actualidad carece de alternativas para combatirlo.

Aun asi, durante la realizacién del mismo fueron propuestas acciones que no pudieron
ser llevadas a cabo. En las siguientes lineas se hace una revision de dichas tareas y
del posible trabajo futuro realizable.

6.1. Revision del cumplimiento de objetivos

Como ya se ha comentado, ha sido cubierto el propésito final del proyecto, aun asi se
han de mencionar dos posibles acciones que hubieran suplementado el trabajo
ejecutado.

* Durante la realizacion del proyecto, miembros del equipo, destacando a Manuel
Traver Salcedo, propusieron un mecanismo para incorporar la informaciéon de
manera automéatica en el repositorio web. Para ello, como se ha descrito en el
apartado de desarrollo de trabajo y resultados, se modifico la estructura de la
base de datos creada en Excel con todo el contenido encontrado. Finalmente,
no fue posible hallar el algoritmo que realizara la accion. Por lo que, este hecho
ha de quedar reflejado como un futuro objetivo alcanzable que facilitaria la
subida de contenidos al repositorio y agilizaria el proceso de creaciéon de
productos similares al repositorio web propuesto.
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* Es destacable, también, la ausencia de validaciébn en el presente trabajo.
Inicialmente, se propuso la intencién de probar el producto con diferentes
usuarios para detectar posibles mejoras. El deseo no pudo ser cumplimentado
por la falta de un colectivo de enfermos de Alzheimer precoz heterogéneo,
entregado y habilitado para probar el repositorio web. Ademas, con los
objetivos previamente planteados y los incorporados, quedaban superadas las
300 horas exigidas para la elaboracion del proyecto, por lo que resultaba
inviable incorporar la fase de validacion.

Por el contrario, durante la realizacion del trabajo, se sugiri6 desarrollar una
herramienta tecnolégica que tuviera un impacto en el mercado, en vista de las
necesidades actuales tras llevar a cabo una revisién bibliografica. Esta etapa del
proyecto no habia sido previamente precisada ni incorporada en la planificacion inicial.
A pesar de ello, se decidié incorporar la tarea tal y como se puede comprobar en el

capitulo 4.

6.2. Trabajo futuro

El Alzheimer es considerada una enfermedad contemporanea, por lo que los avances
en este campo son recientes y queda mucho camino por recorrer. El principal reto que
debe afrontar la telemedicina es derribar las barreras tecnol6gicas que el colectivo
ofrece. Los enfermos de Alzheimer precoz sufren rechazo hacia las nuevas
tecnologias bien por miedo a lo desconocido o por la dificultad que para ellos entrafia.
Por ello, los esfuerzos deben centrarse en difundir las nuevas tecnologias e
instrumentarlos en su uso mediante talleres y guias de usuario. En relacién con lo
comentado, el trabajo futuro complementario al presente proyecto seria elaborar
planes de accion para la implantacion y difusion del repositorio web.

Ademas, es destacable la necesidad de promover y presentar ideas de diferentes
herramientas tecnolégicas, en especial el desarrollo de aplicaciones especificas para
enfermos de Alzheimer. Se ha se ha detectado una falta de ellas en ambitos como la
higiene personal o la accién de vestirse. Por otro lado, serian utiles dispositivos que
permitiesen hacer transacciones de dinero de forma rapida y sencilla, evitando que el
paciente tenga que hacer calculos. Ademas, partiendo de estos avances podrian
ampliarse otros teleservicios de forma que una centralita pudiera gestionar ciertas
necesidades de los pacientes. Es decir, que la persona afectada de Alzheimer pudiera
ponerse en contacto con la centralita desde un teléfono movil o un portal web, y desde
ahi pudieran solucionar cualquier tipo de incidencia. Por otro lado, muchos de los
instrumentos electrénicos que resultan Gtiles para los pacientes y sus cuidadores, son
tecnologias emergentes u otras cuyo coste no puede asumirse. Muchos otros, no son
especificos para el colectivo, lo que limita su actividad si estdn dedicadas para
enfermos con dafios neuronales mas avanzados. O por el contrario, si estan
destinados a personas sin ningun dafio neuronal, incapacitan al enfermo como usuario
debido a su complejidad de uso.

Por dltimo, el gran trabajo futuro al que se enfrenta este repositorio, es su
sostenibilidad. En la actualidad, el repositorio cuenta con mas de 340 entradas que
han sido revisadas y actualizadas por el autor del trabajo. Para cada una de las
entradas se ha creado una descripcidén especifica, buscando la sencillez y la cercania
del lenguaje. Sin embargo, en un futuro necesitara de profesionales que eliminen
aquellas que ya no sean de interés, actualicen los vinculos de aquellas que sigan
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ofreciendo posibilidades a los pacientes y cuidadores, e introduzcan nueva
informacién y productos que resulten (tiles. Este trabajo podra ser realizado por
cualquier profesional sanitario o tecnolégico que desee implicarse en el proyecto. Para
la explotacion del repositorio, sera imprescindible que las propias asociaciones de
enfermos de Alzheimer difundan y participen en el uso de la plataforma a la vez que se
implican de manera activa en su actualizaciébn. Ademas, serd necesario que la
administracion publica asuma el minimo mantenimiento que la plataforma requiere.
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Disefio e implementacion de un repositorio web de aplicaciones, dispositivos e
informacién para el desarrollo de la vida independiente del paciente de Alzheimer
precoz y sus cuidadores.

1. PRESUPUESTO REPOSITORIO WEB

A continuacion, se analizard y calculara el presupuesto del repositorio desarrollado
para enfermos de Alzheimer precoz y sus cuidadores. El presupuesto serd calculado
en funcion de los costes directos, es decir, aquellos que hacen referencia al personal
gue ha participado en el proyecto. Y en funcion de los costes indirectos, los medios
materiales empleados para la ejecucion del trabajo. Aunque los costes indirectos
incluyen gastos como: luz, agua, internet o seguridad social de los trabajadores, no se
tendrén en cuenta en este caso, al tratarse de un trabajo de fin de grado y trabajar en
diferentes instalaciones siendo algunas de ellas publicas.

1.1. Costes directos

La mayor parte de los recursos de este proyecto han sido destinados al equipo
humano. En la siguiente tabla se especifica los distintos participantes y las funciones
gue han desarrollado. Ademas de la titulaciébn de cada participante, se ha hecho una
diferenciacion en funcion de sus perfiles, ya que influird en el coste de contratacion de
cada uno de ellos. Por ultimo, se indica el tiempo total dedicado al proyecto por cada
participante.

UNIDADES

CONCEPTO DE TIEMPO
(Horas)

Ingeniero junior biomédico Realizacién de las tareas citadas en 441
el capitulo 3.
Ingeniero senior de Supervision, guia y control de las 50
telecomunicaciones tareas realizadas por el ingeniero
biomédico.
Ingeniero técnico informatico | Desarrollo y resolucion de problemas 60

de la pagina web.

Jefe de proyecto
Ingeniero de telecomunicaciones | Planificacion y control de tareas. 20
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Una vez reconocidos y presentados los diferentes participes del proyecto, se calculara
el total en euros destinado a cada componente. Para averiguar el salario de cada
profesional se ha tenido en cuenta el "Convenio colectivo del sector de empresas de
ingenieria y oficinas de Estudios Técnicos". El convenio impone un salario minimo de
17.544,24 euros anuales para diplomados y titulados de primer ciclo universitario, y de
23.618,28 euros anuales para licenciados y titulados de segundo y tercer ciclo
universitario. Finalmente, se ha tenido en cuenta la tabla salarial del personal docente
de la universidad politécnica de Valencia, donde el salario de un profesor asociado es
de 26.175,38 euros anuales. De este modo, conociendo el salario minimo para los tres
ingenieros y para el tutor del proyecto, se pueden estimar los costes directos.
Desglosando el salario anual en horas y multiplichndolo por el total de horas
trabajadas se puede obtener el coste por ingeniero. En dltimo lugar, se han sumado
los cuatro salarios para obtener el total de los costes directos. Todo lo explicado queda
expuesto en la siguiente tabla.

COSTES DIRECTOS

CONCEPTO TEMPO | yuramio | JOTAL
(€/hora)
Ingeniero biomédico 441 0,85 434385
Ingeniero de telecomunicaciones 50 13,27 663.5
Ingeniero informatico 60 13,27 796.2
Ingeniero de telecomunicaciones 20 14,7 294
6097,55

1.2 Costes indirectos

Aunque la mayor cantidad de recursos se han destinado a los costes directos, el
trabajo también ha necesitado de herramientas software y hardware. A continuacion,
se detallan las herramientas utilizadas, las unidades que se han utilizado y el precio de
cada una de ellas. Primero se realizara el ejercicio para herramientas software y a
continuacion para instrumentos hardware.
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COSTES INDIRECTOS

Software
PERIODO DE USO PRECIO UNITARIO
CONCEPTO UNIDADES (AR0S) (Euros)
Microsoft Office 1 1 149,00
CmapTools 1 1 0
Salupedia 1 1 0

COSTES INDIRECTOS

149

Hardware
CONCEPTO UNIDADES PRECIO UNITARIO (Euros)
Iphone 6s 1 529
Huawei P8 lite 1 204,39
MacBook Air 1 1106

1839,39

Finalmente, han sido sumados los costes software y los costes hardware y se ha
deducido el total de los costes indirectos.

TOTAL COSTES INDIRECTOS

CONCEPTO PRECIO UNITARIO (Euros)
Software 149
Hardware 1839,39
1988,39
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1.3 Resumen del presupuesto

Una vez conocidos los costes totales directos e indirectos se puede valorar el
presupuesto total del proyecto. Cabe destacar que no se han tenido en cuenta los
costes de amortiguacion debido al bajo coste de los equipos hardware y las
herramientas software. En la siguiente tabla se hace una recopilacién del valor total de
los dos costes estimados anteriormente y se indica el coste total del proyecto.

O OTA
CONCEPTO TOTAL (Euros)
Costes directos 6097,55
Costes indirectos 1988,38
8085,93

Mostrando los resultados graficamente, vemos que un 25% del total del proyecto
corresponden a los gatos indirectos y el 75% restantes a los gatos directos, ya que
como anticipAbamos el grueso del presupuesto seria destinado al equipo humano que
ha desarrollado el proyecto.

COSTES TOTALES

m Costes directos Costes indirectos
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¢ ENFERMEDAD NEURODEGENERATIVA: Es aquella que dafia de forma
paulatina y progresiva el sistema nervioso. Tiene lugar una destruccién neuronal
produciendo dafios a nivel cognitivo y/o fisico en funcidn de la extensién que haya
sido dafiada. ElI dafio es irreversible y no todas las enfermedades
neurodegenerativas causan demencia.

¢ DEMENCIA: Conjunto de sintomas ligados al funcionamiento de la memoria y el
razonamiento. El Alzheimer abarca aproximadamente del 60 al 80% de los casos
de demencia.

o SISTEMA NERVIOSO: EI sistema nervioso es una red de neuronas y
terminaciones nerviosas que puede dividirse en dos partes: sistema nervioso
central y el sistema nervioso periférico. El primero, formado por el cerebro y la
médula espinal, envia mensajes que seran captados por los nervios del sistema
nervioso periférico para manejar los érganos y musculos de nuestro cuerpo. Las
células principales del sistema nervioso son las neuronas.

¢ NEURONA: Son, junto a las células gliales, las células especializadas del sistema
nervioso. Las células gliales dan soporte a las neuronas, mientras que éstas se
encargan de transmitir la informacion que circula por el sistema nervioso a gran
velocidad mediante potenciales de accién. Cada neurona consta de las siguientes
partes:

- Dendrita Axén
terminal

Botén

Vaina de
mielina

Las dendritas y los axones, son los elementos encargados de realizar la
transferencia de informacién entre neuronas. La informacion pasa de una neurona
hacia la siguiente, donde una sefial eléctrica recorrerd todo el axén para
convertirse en una seflal quimica y liberar neurotransmisores a un espacio
denominado sinapsis que comprende el area entre el axon de la primera neurona
y la dendrita de la segunda. Los neurotransmisores volveran a ser sefial eléctrica
tras ser captados por la dendrita de la segunda neurona. De ésta forma, la
informacion transcurre entre neuronas.
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o HEMISFERIOS CEREBRALES: Son las dos partes en las que se divide el
telencéfalo. El telencéfalo forma parte de la parte anterior del cerebro y nos dota
de memoria, inteligencia, movimiento, sentimiento, etc. El hemisferio izquierdo se
considera " el analitico" y el derecho "el creativo".

o CORTEZA CEREBRAL: También puede recibir el nombre de "materia gris". Es la
parte mas externa del cerebro anterior (telencéfalo).

e HIPOCAMPO: Es wuna parte fundamental del cerebro que interviene
principalmente en actividades mentales referidos a la memoria. Es decir, es la
parte del cerebro encargada de generar y acumular recuerdos. Ademas, esta
implicado en labores relacionadas con "la navegacion espacial' que puede ser
entendido como la planificacion anterior a un movimiento determinado. Hay un
hipocampo en cada uno de los hemisferios cerebrales.

¢ HEMISFERIOS CEREBRALES: Son las dos partes en las que se divide el
telencéfalo. El telencéfalo forma parte de la parte anterior del cerebro y nos dota
de memoria, inteligencia, movimiento, sentimiento, etc. El hemisferio izquierdo se
considera " el analitico" y el derecho "el creativo".

e OVILLOS NEUROFIBRILARES: Los ovillos neurofibrilares estan formados por
filamentos helicoidales (PHFs). La proteina TAU hiperfosforilada se encarga
principalmente de su formacién. Dicha proteina es esencial para un gran nimero
de procesos celulares, pero al recibir sefiales reguladoras anémalas, se asocia
consigo misma formando polimeros en el interior de las células. Los polimeros se
estructuran helicoidalmente construyendo los PHFs.

Los ovillos neurofibrilares son la principal lesion del espacio intracelular de las
neuronas, y producen graves trastornos en su actividad. Finalmente, la neurona
es llevada a un proceso neurodegenerativo donde mueren por la presencia de
residuos.

e PLACAS SENILES: estructuras esféricas, reconocibles en el espacio extracelular
del sistema nervioso. Provienen de la polimerizacion del péptido amiloide que a su
vez proviene de la escision de la proteina precursora de amiloide (APP).

e ABULIA: Término neurolégico que hace referencia a la escasez de energia y
motivacion.

e ACALCULIA: Modificacién de las habilidades matematicas e incapacidad para
comprender procesos matematicos y llevar acabo calculos, producido por un dafio
cerebral.

e AFASIA: Disminucién o incapacidad para la comunicacién oral o escrita, a pesar
de no estar dafiado ningun 6érgano fonatorio. Es debido a una disfuncionalidad
cerebral.
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AGRAFIA: Imposibilidad para la comunicacion escrita sin estar dafiada la
capacidad motriz.

ANOMIA: Incapacitacion para recordar determinadas palabras, durante la
comunicacion, que designan objetos.

DISGRAFIA: Alteracion en la habilidad de la escritura.

MOVIMIENTO VIDA INDEPENDIENTE: El modelo de vida independiente es un
paradigma que nace con la necesidad de que cualquier individuo, a pesar de
padecer alguna diversidad funcional posea, libertad absoluta, asi como equidad
frente al resto de ciudadanos. Con ello, se pretende que todo ser humano tenga
ocasién de desarrollarse en cualquier &mbito, y alcanzar la independencia plena
en la toma de decisiones.

REPOSITORIO WEB: Biblioteca de informacion electrénica en formato web.

APP: Programa informético de diversa aplicacion y uso, disefiado para ser
utilizado desde distintos dispositivos.

DISPOSITIVO ELECTRONICO: Instrumento generado por la combinacién de
elementos electrénicos para un fin especifico.

BUSCADORES DE SALUD: Buscadores especializados en informacion médica.

COSTES DIRECTOS ENFERMEDAD DE ALZHEIMER: Son los costes
econOmicos cuantificables generados por un paciente de Alzheimer. En este
grupo se engloban los gastos farmacolégicos, médicos, etc. Asi como, los gastos
gue genera la dependencia del paciente al servicio publico y/o a la propia familia.

COSTES INDIRECTOS ENFERMEDAD DE ALZHEIMER: Hacen referencia a los
gastos que no pueden cuantificarse econémicamente, ni ser reembolsados. Un
ejemplo de ello, es el tiempo que dedica el cuidador al paciente o la carga y estrés
psicolégico asociado a los cuidados.

COSTES DE SUSTITUCION: cual seria el coste de cuidar al enfermo si lo
realizase un profesional.

COSTES DE OPORTUNIDAD: El salario que el cuidador no profesional ha dejado
de embolsar por cuidar a su familiar.
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e APPS

F I G I H I ] 7] | K | L M=
2 entacion Exceso de apetito Alimentacion + E
3 Alimentacion Exceso de apetito Asistencia remata
4 entacidn Exceso de apetito Asistente personal
5 entacion Exceso de apetito Diario alimenticia
6 entacion Exceso de apetito Monitorizacién
7 Alimentacidn dida d ito + Estilo de vida
8 limentacién Pérdida de apetito Asistencia Remota
9 Alimentacion dida d ito i i
10 Alimentacién Pérdida de apetito Recordatorios
11 Aseo Personal Higiene Diaria Asistencia remata
12 Aseo Personal Higiene Diaria Monitorizacién
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15 Aseo Personal Vestirse Monitorizacion
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13 Asistencia médica y farmacoldgica Citas Médicas Meniterizacién
19 Asistencia médica y farmacoldgica Citas Médicas Recardatorios
20 Asistencia médica y farmacoldgica Medicacién Asistencia Remota
21 Asistencia médica y farmacolégica Medicacién Meniterizacién
22 Asistencia médica y farmacoldgica Medicacién Recordatarios
23 Comunicacién Escrita
24 ‘Comunicacidn Oral
25 Desplazamiento Asistencia Remota
26 Desplazamiento Geolocalizacién
27 Desplazamienta Informacian
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Disefio e implementacion de un repositorio web de aplicaciones, dispositivos e
informacién para el desarrollo de la vida independiente del paciente de Alzheimer
precoz y sus cuidadores.
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Disefio e implementacion de un repositorio web de aplicaciones, dispositivos e

informacién para el desarrollo de la vida independiente del paciente de Alzheimer

precoz y sus cuidadores.
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Foro de vida independiente y El Foro de Vida Independiente y http://forovidaindepend WEB PACIENTE-CUIDADOR
divertad Divertad tiene su origen a mediados
| 11 | del afio 2001 con el objetivo de
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independiente y promover leyes,
politicas y recursos con el fin de
potenciar la vida independiente para
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Ayudas para el uso v/ P PCY BigKeys LX teclas grandes mds conacidas, Con sus | Rtta:) fwww eneso.es/procd Hardware PACIENTE
teclas de 2.5cm de lado, es ideal para
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24 5 ser muy ficil incluso para las personas
Ayudas par yio PC Monitores tdctiles. faciitar enormemente la tarea de http:/farww eneso.es/categ| Hardware PACIENTE
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precoz y sus cuidadores.

oyudas para el uso wo PC!

Tablet Fire KDX

mercadn, pers la que se busca en ellas
un este caso es s facilidad de usa y no
rener que realizar demasiadas
configuraciones. Toda esta con un

httgs:fwoarw amazon e5Fir

Hardware

PACIENTE

yudas para el uso vl P\ PCY

Teclado ala visibilidad

Teclada con alta visibil los

ndmeros  letras para aquelios
pacientes cuys visidn se ha visto
afectada por la enfermedad. Una
raduccin en la vision no ha de ser un
limite para el usa de herramieritas

Hardware

PACIENTE

yudas para el uso de Smartphane o PO\PC\Windows\Software

The Grid 2

oma el PC o su SmartPhone.
T T

erfermmos con dificultades en el habla
54 abjetiva es situar &l ordenadar
como la principal apada paca el
peciente en el Gmbito de fa

icacién. £l programa permite

hetgs:/bjadaptaciones. com

Soltware.

PACIENTE

yudas para el usa vie PC\ PCY

Tithn & un e teclas,

hetpff prod,

grandes. Contiene todes las teclas de un
teclado convencional, pero un 0% mas
grandes. El texto de las teclas también

Hardware

PACIENTE

Ayudas para el uso de Smartphone yfo PO\PC\Apple\Saftware

VoiceOver Apple

s mis grande de lo habitual pars
iLel3aer s sl e Eagnts toda s

gue pasi en lu Mac, ademis be avuda a

httgs: fwerw apole com/es

Software

PACIENTE

yudas para el uso vio PC

Wolume Booster

walumen excelente gue contrala &l

https:// play google comystd

Apo

PACIENTE

Ayudas para el uso vio PC

Wiser

Wiser &5 un Mterlaz smigable pera
sguellas parsonas que huysn del use de

hetgs:/play.google.com/std

Apn

PACIENTE
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