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RESUMEN EJECUTIVO

Con el desarrollo del cuestionario RESILACARE, los socios del proyecto tuvieron como objetivo
recopilar informacién valiosa sobre el papel de las redes sociales como una herramienta de
apoyo para los cuidadores informales.

Para estipular las necesidades de los cuidadores, los socios del proyecto desarrollaron y
dirigieron el presente cuestionario a 20 personas cada uno (FRODIZO, ISRAA, IAT, IVASS),
convocando a un total de 84 personas.

En la primera secciéon hay algunos datos sociodemograficos bdsicos que proporcionaran
conclusiones en torno al estado educativo de los encuestados.

El corpus principal del cuestionario tiene como objetivo examinar diversos parametros que
afectan el uso de las redes sociales entre los encuestados, asi como definir las necesidades de
los encuestados que podrian ser apoyadas por el uso de las redes sociales.
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RESILACARE

CAPITULO 1 - ANALISIS ESTADISTICO DE LOS RESULTADOS

1. La edad promedio de los encuestados entre los 4 paises es:

ESPANA: 52,6
ITALIA: 57,3

GRECIA: 55,5

ESLOVENIA: 59,8

2. Sexo

ESPANA ITALIA E'RECI ESLOVENIA
Hombres 7 3 9 1
Mujeres 13 9 11 22
Otro

Sexo

0%

40% 50%

B Men B Women

60%

70%

80%

90% 100%

Comentario: De los resultados podemos ver que las mujeres son la mayoria entre las muestras
de los participantes en todos los paises del proyecto, especialmente en Eslovenia, la muestra
estd compuesta casi en su totalidad por mujeres, algo totalmente justificado por todas las
investigaciones y estudios relevantes queexplican el papel de liderazgo de las mujeres en el

cuidado informal en toda Europa.

3. Relacioén:
ESPANA ITALIA GRECIA ESLOVENIA
Hermano 17 15 9 16
Esposo 1 4 8
Otro 2 3 3 7
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Relacion
sovewis | S
crecce - |
sean |

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M Sibling mSpouse ® Other

Comentario: Aqui en este resultado, podemos ver que los niflos en todos los paises del
proyecto, probablemente debido a su edad y energia mas jévenes, tienen el papel principal en
el cuidado de las personas mayores, seguidos por los cényuges. Otra conclusion es que los
familiares en general poseen una parte muy grande de lo que llamamos cuidado informal.

4. Co-residencia

ESPANA ITALIA GRECIA ESLOVENIA
Si 10 3 10 9
No 10 19 10 14

Co-residencia

scovenia | —
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
HYes ®No

Comentario: La co-residencia es un factor crucial para la inmediatez de los servicios de
atencion. Aqui en este resultado, vemos que en los paises del proyecto de muestra mas o menos
hay un equilibrio entre la prestacion de atencion a distancia o en el hogar.
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6. Duracion de la atencion (afios)

ESPANA ITALIA GRECIA
142/20=7,1 222/20=11,1 92/20=4,6 | O

ESLOVENIA

Duracién del cuidado (afios)

SLOVENIA

o

16 18

7. Aproximadamente, en qué marco de tiempo presta atencion (diaria, semanal o mensual...)

iSPAN ITALIA GRECIA ESLOVENIA
Diario 17 9 12 12
Semanal 3 13 9 9
Mensual 0 0 0 2

Aproximadamente, cuantas horas de cuidado provee
(diariamente, semanalmente or mensualmente...)

SLOVENIA | e ——
GReece |
TALY |
SPAIN |
0% 10%  20%  30%  40%  50% 60%  70%  80%  90%  100%

W Daily ®Weekly ® Monthly

Comentario: En esta tabla podemos ver que la atenciéon es una tarea que se proporciona
principalmente diariamente o semanalmente. Esto de alguna manera representa la magnitud del
compromiso que los cuidadores informales suelen asumir, y los posibles empeoramientos
posteriores que podrian experimentar.
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8. ;Qué tipo de atencién brindan?

ESPANA ITALIA GRECIA ESLOVENIA
ADL 6 9 9 13
IADL 14 9 11 10
Sin respuesta 8

¢Qué tipo de cuidado provee?

scovens |
creece | S
oy
sean |

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

HADL miADL m No answer

Comentario: Mas o menos parece que hay una distribucidon uniforme entre los paises del
proyecto sobre el tipo de atencién que brindan los cuidadores, ya que tanto las actividades de
la vida como las actividades diarias instrumentales parecen tener la misma demanda de los
receptores de la atencién.

9.Educacion:

ESPANA ITALIA GRECIA ESLOVENIA
Primario 3 3 4 0
Secundario 4 14 3 8
Terciario 12 5 13 15
Educacion
SLOVENIA

GREECE

ITALY

SPAIN

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

B Primary M Secondary M Tertiary
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Comentario: A medida que las generaciones mas jovenes asumen el papel de cuidadores, estan
mas educadas y esto se demuestra también por el gran nimero de personas que tienen
educacion de nivel terciario entre todos los paises del proyecto.

PREGUNTAS

1. ¢ Utiliza algun tipo de apoyo para hacer frente a las demandas de sus tareas de cuidado?

ESPANA ITALIA GRECIA ESLOVENIA
Si 14 15 9 21
No 6 5 11 2

¢Utiliza algun tipo de apoyo para hacer frente a las demandas
de sus tareas de cuidado?
stoveniA | —
creece [ ——
ALy |
spaiN |

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

HYes ®No

Comentario: Aqui podemos ver que el apoyo es proporcionalmente muy utilizado en tres de los
paises del proyecto (Espaiia, Italia, Eslovenia). En Grecia, el apoyo es igualmente importante, sin
embargo, menos personas buscan ayuda, algo que puede estar relacionado con el mecanismo
de apoyo gubernamental ain en desarrollo.

2. ;Qué tipo de apoyo necesita o le gustaria recibir? (Se puede elegir mas de una opcién)

ESPANA ITALIA GRECIA ESLOVENIA
Emocional 8 8 2 9
Informativo 6 12 8 6
Compafierismo/Comunicacién 3 4 6 4
Apreciacién/Motivacion 6 0 0 6
Otro 4 2 1 7
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RESILACARE

¢Qué tipo de apoyo necesita o le gustaria recibir? (Se puede
elegir mas de una opcidn)

0% 10% 20% 30%

H Emotional M Informational M Companionship/Communication

40% 50%

60%

80%

90% 100%

Apraisal/Motivation M Other

Comentario: Todo tipo de apoyo es muy importante. Podemos suponer por los resultados que
la gran dispersién de las respuestas en cierto modo refleja la versatilidad de tantos factores
diferentes que pueden tener impacto en el procedimiento de cuidado. De las respuestas
recibidas, las necesidades intelectuales son lo primero, seguidas de las necesidades de apoyo

emocional.

3. ;:Qué tipo de informacion necesitaria para que su atencion sea mas facil? (Se puede elegir

mas de una opcién)

ESPANA ITALIA GRECIA ESLOVEN.

Comprender la enfermedad de la persona 12

a la que cuido 8 13 10
Mejorar la comunicacioén 7 7 6 8
Mejorar la relacion 4 2 3 6
Acerca de la prestacién de atencién 7 4 6 9
Acerca de la rehabilitacién 8 2 10 8
Acerca de las posibilidades de atencion

externa 5 0 11
Acerca de la transiciéon a la atencion

domiciliaria 5 5 4
Acerca de los cuidados paliativos 4 3 2 8
Sobre decir adi6s 4 0 0 4
Buenas experiencias de otros cuidadores 2 2 10 7
Cuidate mientras me brindas atencién 7 1 5 8
Otro 1 1 1 2
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¢Qué tipo de informacion necesitaria para que su atencion sea
mas facil? (Se puede elegir mas de una opcidn)

SLOVENIA I — S I T ——
GREECE | S LI —
ITALY | e — e ——————
SPAIN I — S I T ——

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

W Understand the disease of my caretaker M Improve communication

M Improve relationship About care provision

W About rehabilitation B About possibilities of external care

M About the transition to home-care B About palliative care

W About saying farewell B Good experiences of other caregivers

M Take care of myself while providing care B Other

Comentario: Una vez mas, aqui vemos que varios tipos de informacion pueden ser Utiles, y esta
parece ser una conclusién importante con respecto a la gama de informacion que las redes
sociales podrian proporcionar, cubriendo necesidades completamente diferentes. Sin embargo,
a pesar de algunos desajustes en los resultados entre los paises del proyecto, la comprensién
de la enfermedad es la mayor necesidad entre todas las muestras de paises.

4. ;Utilizas las redes sociales (foros, grupos de correo, Facebook, Twitter, ... otros)?

ESPANA ITALIA f:RECI ESLOVENIA
Si 8 22 17 19
No 12 0 3 4

¢Utilizas las redes sociales (foros, grupos de correo, Facebook,
Twitter, ... otros)?

SLOVENIA | —
GREECE | —
ITALY | ——
SPAIN |

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%  100%

HYes M No

Comentario: En tres de los paises del proyecto (Italia, Grecia, Eslovenia), es obvio el alto uso de
las redes sociales, algo que justifica la esencia del proyecto RESIL4ACARE para potenciar su
promocién hacia el apoyo de cuidadores informales. En Espaiia los resultados son como todavia
una gran proporcién de los encuestados no utiliza las redes sociales.
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5. En caso afirmativo, ;confia en compartir o recibir informacion a través de las redes sociales?

ESPANA ITALIA GRECIA ESLOVENIA
Confio mucho 0 8 0 0
Confio un poco 4 6 12 15
Ni confianza ni desconfianza 5 0 6 2
Desconfio un poco 4 6 0 6
Desconfio por completo 3 2 0 0

En caso afirmativo, éconfia en compartir o recibir informacion a
través de las redes sociales?

SLOVENIA | ——

GRE ECE |

ITALY I e — L
SPAIN I
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

B | trust very much M| somewhat trust B Neither trust nor distrust = | somewhat distrust B | completely distrust

Comentario: En esta pregunta, las respuestas muestran un escepticismo de los encuestados en
todos los paises del proyecto, excepto ltalia, con respecto a su total confianza hacia las redes
sociales, sin embargo, existe una clara propensién hacia una postura positiva o neutral hacia las
redes sociales, algo que puede servir como una buena base para los alcances del proyecto.

6. ;Eres consciente de que puedes usar las redes sociales para recibir apoyo?

ESPANA ITALIA GRECIA ESLOVENIA
Si, ya lo uso 2 7 3 9
Si, pero no lo uso 13 4 7 11
No, no soy consciente 5 11 10 3
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¢Eres consciente de que puedes usar las redes sociales para
recibir apoyo?

stovenia [ —
creece I
ALy —

seaiN -

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M Yes, | already use it M Yes, but | don’t use it ® No, | am not aware

Comentario: El uso de las redes sociales como portadoras de informacion mas especifica, aparte
del dominio de la conexion social, que es la funcién bien conocida de las redes sociales, esta
bajo la conciencia del mayor porcentaje de los encuestados, sin embargo, aparte de Eslovenia
que muestra una tasa notable, en todos los demas paises el nimero de participantes que ya las
utilizan como apoyo, sigue siendo bajo.

7. ;:Elegirias ser apoyado a través de las redes sociales si es posible?

ESPANA ITALIA GRECIA ESLOVENIA
Totalmente de acuerdo 4 2 0 1
Convenir 2 9 17 10
Ni de acuerdo ni en desacuerdo 10 5 3 9
Discrepar 2 6 0 3
Totalmente en desacuerdo 2 0 0 0

¢Elegirias ser apoyado a través de las redes sociales si es
posible?

SLOVENIA

seav | s

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M Strongly agree M Agree M Neither agree nor disagree Disagree M Strongly disagree

Comentario: De nuevo en esta pregunta, y en relacién con la anterior, podemos discernir el
escepticismo de los encuestados, en términos de no optar por estar muy de acuerdo con la
posibilidad de obtener apoyo de las redes sociales, sin embargo, las respuestas positivas hacia
las redes sociales superan con creces las negativas.
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RESILACARE

8. ;Qué le ayudaria a usar las redes sociales para obtener apoyo en el cuidado?

ESPANA ITALIA GRECIA ESLOVENIA
Si alguien méas que conozco esta alli, 3 5 5 6
Si los temas en las redes sociales son
Utiles para mi, 12 13 16 19
Si puedo confiar en la seguridad de las
redes sociales, 12 6 9 8
Otros elementos que me ayudaran a
unirme a las redes sociales para obtener
apoyo (por favor escriba) 2 3 0 2

¢Qué le ayudaria a usar las redes sociales para obtener apoyo en

el cuidado?

stovenia |
creece | ——
Ay |
seaiN -

0% 10% 20% 30%

40% 50%

M |f someone else | know is there,

H |f topics on the social media are useful for me,

m If | can trust the safety of the social media,

60%

70%

80%

90% 100%

Other elements that will help me to join the social media for support (please write)

Comentario: Los encuestados colocaron la usabilidad de las redes sociales para el apoyo en el
cuidado, como su primera opcién (y la seguridad la segunda), y este resultado puede
correlacionarse justificadamente con la pregunta N.3, sobre el tipo de informaciéon que
necesitan los participantes, ya que comprender la enfermedad del receptor de la atencion es
extremadamente Util para las tareas de cuidado exitosas.
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CAPITULO 2 - CONCLUSIONES GENERALES

Este cuestionario dio la oportunidad a los socios del proyecto de proporcionar otro aspecto de
la evidencia hacia el mapeo del papel y el uso de las redes sociales como una herramienta para
mejorar la resiliencia conductual y emocional de aquellos que brindan tareas de cuidado
informal.

También describe ciertas tendencias y necesidades que pueden enfatizar la funcién de las redes
sociales como una herramienta de apoyo para los cuidadores de varias maneras, ya sea a través
del intercambio de informacion o a través de varios tipos de apoyo psicolégico.

En general, parece que, si bien las redes sociales son hasta cierto punto conocidas por las
personas mayores de 50 anos, todavia hay margen con respecto a la sensibilizacién en términos
de:

a. Su papel como herramientas de apoyo a los cuidadores informales, a través del aumento de
la velocidad de comunicacién, la distribucion de informacién precisa y la promocién del
conocimiento del apoyo, los tratamientos y las opciones de autocuidado.

b. Su eficacia en el suministro de informacion fiable y personalizada

c. Su importancia en la promocién de los pacientes y sus cuidadores informales como figuras
centrales en la toma de decisiones y la prestacion de atencion, permitiendo a los pacientes, las
personas mayores y los cuidadores interactuar dentro de una estructura social en linea y una
red de relaciones.

Las herramientas de redes sociales, y su capacidad para servir como comunicacién en tiempo
real, material educativo y plataformas de autogestion, las conectan en el llamado dominio de la
alfabetizacién en salud y el proceso de toma de decisiones para ayudar a los cuidadores a tomar
decisiones informadas con respecto al cuidado de su ser querido.

En conclusion, las herramientas de las redes sociales podrian permitir a los cuidadores
informales obtener el conocimiento que necesitan para sentirse empoderados, involucrados y
satisfechos. Sin embargo, hay una precaucién declarada en las aplicaciones de redes sociales y
sitios de redes para no comprometer la privacidad del paciente y el cuidador. En resumen, las
redes sociales representan un medio flexible para apoyar las tareas de cuidado, y la versatilidad
de la informacién y la individualidad que los cuidadores pueden obtener a través del uso de las
redes sociales puede promover una relacion de colaboracién invaluable al cuidar a pacientes en
estado critico.
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ANEXO 1

PROYECTO RESIL4CARE: CUESTIONARIO

Este cuestionario es una actividad enmarcada en el Resultado n°1 del Proyecto: es una herramienta
cualitativa que serd realizard, en cada uno de los pilotos del proyecto, a 20 cuidadores informales
con el objetivo de medir las principales variables que influyen en la resiliencia psicosocial. El
cuestionario se puede realizar de 2 maneras: ya sea por un profesional cara a cara o mediante un
enlace con un formulario de Microsoft. El objetivo del formulario Microsoft es recopilarlos datos de
todos los paises participantes. Los participantes firmardn un consentimiento informado de manera
previa a la realizacion del cuestionario.

AVISO DE TRATAMIENTO DE DATOS PERSONALES
Art. 13 EU Reg. 2016/679
Estimado participante,

De conformidad con la legislaciéon vigente en materia de protecciéon de datos de caracter
personal, ponemos a su disposicién informacion sobre el tratamiento de los datos personales
recogidos a través de este cuestionario en el marco del Proyecto RESIL4CARE.

Fines y métodos del tratamiento de datos

Sus datos personales se recopilan para ofrecerle un apoyo adecuado para la creacién, uso y
administracion de contenido de redes sociales con el fin de mejorar la calidad de la atenciéon
brindada como cuidador. Los datos se recogeran en papel o en formato informatico
conectandose a [ .................................. ]

La base juridica que garantiza la licitud del tratamiento la proporciona el art. 6(e) y, con respecto
a los datos especiales, el art. 9(2)(h).

Almacenamiento

Sus datos personales se almacenaran durante todo el periodo del Proyecto y, en cualquier caso,
no mas de 10 afios después de la finalizacion del Proyecto para garantizar los controles legales.

Receptores

Los datos no se comunicaran fuera del proyecto y se compartirdn de forma anénima con otros
socios de RESILACARE.

Derechos de los usuarios

En cualquier momento puede ejercer sus derechos de acuerdo con los articulos 15-22 (solicitud
de acceso, borrado, modificacién, ...) del Reglamento de la UE. 20216/679 poniéndose en
contacto con el responsable del tratamiento I.S.R.A.A (dpo@israa.it)

Puede presentar una queja ante la Autoridad Garante para la proteccion de datos personales
P.zza Venezia - ROMA (RM).

Responsable del Tratamiento y delegado de Proteccion de Datos

Commentato [1]: Here we will put the link of the
questionnaire translated in your local langauge
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El responsable del Tratamiento es : I.S.R.A.A., Borgo Mazzini 48 Treviso, Italy 31100
Delegado de Proteccién de Datos - DPO: dpo®israa.it

o Doy mi consentimiento para el procesamiento de mis datos personales
o No acepto el procesamiento de mis datos personales

DATOS DEMOGRAFICOS

Edad:
Género: Hombre
Mujer
Prefiero no contestar
Relaciéon con la persona a la que ofrece los cuidados:
Pareja
Hija / Hijo o Nuera / Yerno
Otra
Co-residencia, ¢Viven juntos?:
Si
No

Distancia a la que vive (en km) de la persona a la que proporciona cuidados:

Tiempo que lleva proporcionandole cuidados (en afios):

Aproximadamente, ;cudntas horas de cuidados proporciona? (diaria, semanal o
mensualmente)

o Diariamente ....
o Semanalmente ....
o Mensualmente ...

:Qué tipo de cuidados proporciona?

o Ayudo con una o mas actividades de la vida diaria como: arreglo/higiene

personal, vestirse, ir al bano/aseo, traslados, comida.

o  Avyudo con una o mas actividades instrumentales como: uso del teléfono

(incluye contestar y llamar a otros); compras de comestibles; planificacion,
calefaccién o servicio de comidas; ayuda con los medicamentos (incluye
reponerlos cuando sea necesario y tomarlos correctamente); limpieza de la
casa o apartamento; moverse (por ejemplo, conducir un automdvil o
acompanar en taxi o transporte publico); ayuda en el manejo del dinero vy el
pago de las facturas.

Educacion: Primaria / Certificado de Escuela Primaria o Secundaria
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Secundaria / Certificado de Escuela Secundaria
Terciaria /Universidad o adicionales

. Ocupacion:

PREGUNTAS

1. ¢Utiliza algun tipo de apoyo para hacer frente a las demandas de sus tareas de cuidado?

2. ;Qué tipo de apoyo necesita o le gustaria recibir? (Se puede elegir mas de una opcién)
Emocional

Informativo

Compaiierismo/Comunicacion

Tasacion/Mocién

Otro (escribir qué)

3. ;Qué tipo de informacién necesitaria para que su atencién sea mas facil? (Se puede elegir
mas de una opcion)

O O O O O

o Acerca de como comprender mejor la enfermedad de mi cuidador (por ejemplo,
demencia)
Acerca de cdmo mejorar la comunicacion

o Acerca de cobmo mejorar la relacion

o Acerca de la provision de atencion (cémo cambiar las sdbanas, ayudar con la
higiene, cdmo ayudar con la alimentacion , etc.)

o Acerca de la rehabilitacion (cémo ayudar al cuidador a ganar fuerza, a caminar de

nuevo , etc.)

Acerca de las posibilidades de atencién externa

Acerca de la transicion a la atencién domiciliaria

Acerca de los cuidados paliativos

Sobre decir adids

Acerca de las buenas experiencias de otros cuidadores que pasaron por una

situacién similar

Acerca de como cuidarme mientras me brinda atencién

o Otros (escriba qué):

O O O O O

o

4. ;Utilizas las redes sociales (foros, grupos de correo, Facebook, Twitter, ... otros)?

o Si
o No

5. En caso afirmativo, ¢confia en compartir o recibir informacion a través de las redes sociales?

o Confio mucho

o Confio un poco

o Ni confianza ni desconfianza
o Desconfio un poco

o Desconfio por completo
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6. ;Eres consciente de que puedes usar las redes sociales para recibir apoyo?

o Si,yalouso
o Si, pero no lo uso
o No, no soy consciente

7. ¢Elegirias ser apoyado a través de las redes sociales si es posible?

o Totalmente de acuerdo

o Convenir

o Nide acuerdo ni en desacuerdo
o Discrepar

o Totalmente en desacuerdo

8. ;Qué le ayudaria a usar las redes sociales para obtener apoyo en el cuidado?

o Sialguien mas que conozco esta alli,

o Silos temas en las redes sociales son Utiles para mi,

o Sipuedo confiar en la seguridad de las redes sociales,

o Otros elementos que me ayudaran a unirme a los medios de comunicacion social
para obtener apoyo (por favor escriba)
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