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ABSTRACT

Our society will face important challenges in the years to come as a result
of the steady increase of life expectancy. One of the most formidable
challenges will be the delivery of efficient health services to the growing
number of elderly people. Mild Cognitive Impairments (MCI) and other
dementias, that cause memory and disorientation problems, might be
considered one of the major problems of our ageing society. Patients
suffering from MCI might refrain from freely carrying out their everyday
activities and, hence, their quality of life might deteriorate. Moreover,
relatives and caregivers step into patients’ lives to look after them and,
in consequence, patients see how their privacy is diminished. In turn,
relatives that take care of patients might see their stress levels increased,
which also diminish their quality of life.

Current technology for monitoring patients with MCI and other
dementias focuses on controlling where patients are so as to raise alarms
in simple situations (e.g. when patients are at a certain distance from
home). This limits the leeway of patients, who even might prefer not to
use monitoring technology so as to avoid surveillance.

Within the SIMPATIC project (Catalan acronym for Intelligent
System for Private and Autonomous Monitoring based on Information
and Communications Technologies), funded by the RecerCaixa
programme, we have designed, developed and tested a system aiming at
detecting abnormal behaviours, complex alarm situations and wandering.
This system, which consists of a mobile application and a web server,
analyses patients’ locations in real time and raises alarms upon a variety of
conditions, informing caregivers whenever necessary.

The system comprises a mobile application that runs on the patient’s
smartphone. It has been designed to be lightweight and it can be run on
low-budget smartphones (e.g. the same device that patients might use to
make phone calls or to send instant messages). In this way, the system
does not require specific devices that might stigmatise patients. The
smartphone sends the location of the patient and other data to a remote
server. Next, the server analyses this information and, using artificial
intelligence techniques, it decides whether to raise and alarm or not. This
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alarm will be received in the caregiver’s or relative’s mobile phone. In
addition, alarms are logged in the system’s website. It is worth emphasising
that the location of the patient is only disclosed in case of specific alarms.

Caregivers are allowed to configure alarms by using a website
interface. A variety of alarms can be detected. For instance, zone alarms
(patients are not at home when they are supposed to, patients are walking
outside a secure zone) and movement alarms (patients are on a car or a
train, patients are wandering, patients are not moving for a period of time,
etc.). A unique feature of our system is the ability to detect wandering
behaviours (i.e. erratic movements), which is important since this might
occur inside zones considered secure (e.g. in a park).

We have conducted a seven-month pilot test in the area of the city of
Tarragona (Catalonia, Spain), aiming at validating our software. Sixteen
volunteer patients, mainly with GDS degrees 3 and 4, took part in the test
and utilised our technology. Thanks to these tests, our algorithms have
been fine-tuned and, currently, the application is working accurately in
a real scenario with real users. We have had to face several challenges,
namely loss of coverage, lack of GPS precision, battery drainage, etc.
Moreover, we checked that alarms were generated in a precise manner
and reached the caregiver’s application. Finally, during the pilot test, we
studied the mobility patterns of patients.

Although our project is mainly technological, it also has a clear human
and social dimension. Hence, we have conducted several interviews and
questionnaires with caregivers to obtain first hand information about
their feelings about the SIMPATIC technology. During pilot tests, we
were in touch with patients and caregivers, aiming at controlling every
aspect of the process. It is worth mentioning that in several patients it
was the daughter or son, and not the wife or husband, who was in charge
of managing the configuration of the system and receiving alarms in
their smartphone. This situation has proven to be positive, since it has
strengthened the relationship between the son or daughter and the patient
who suffers from MCI.

We do not offer solutions to avoid MCI, but it influences positively
in the life of patients and caregivers. Due to the reduced number of
volunteers, we still do not have statistically relevant results, but from the
pilot test data we can infer that the majority of volunteers were engaged
and felt comfortable with the technology. We might conclude that our
solution pave the way for a wider use of technology and mobile health
related applications, focusing on the quality of life elderly people.



INTRODUCCIO

Durant la darrera década el sistema universitari i de recerca de Catalunya
ha crescut de forma clara i sostinguda. Tot i les dificultats economiques
per les que passa el sistema universitari catala, els investigadors han fet
(i continuen fent) un tasca excel-lent que situa Catalunya en la primera
linia de la recerca internacional. No obstant aixo, més enlla de comptades
excepcions de rellevancia mundial, la societat no acostuma a percebre la
tasca dels investigadors com quelcom que afecti la seva vida quotidiana o
que ho pugui fer en un futur proper.

Nosaltres, professors del Departament d’Enginyeria Informatica i
Matematiques de la Universitat Rovira i Virgili, centrem la nostra inves-
tigacié entorn de les Ciencies de la Computacio i les Telecomunicacions
tant a nivell teoric com aplicat. Fa ja més de cinc anys, vam iniciar una re-
cerca aplicada al mén de la salut amb l'objectiu de generar tecnologia que
revertis en un benefici palpable per a la societat. Des del grup de recerca
Smart Health i, per mitja del projecte SIMPATIC (acronim de Sistema
Intel-ligent de Monitoritzacié Privada i Autonoma basat en les Tecnologi-
es de la Informacié i les Comunicacions), hem desenvolupat tecnologia i
hem posat la nostra recerca al servei del col-lectiu que esta guanyant més
importancia en els darrers anys: la gent gran.

La piramide poblacional sesta invertint i la poblaci6 cada cop enve-
lleix més. Aixi, si bé és cert que lesperanca de vida és cada cop més eleva-
da, no és menys cert que hi ha una part important de la poblacié que és
fragil, en el sentit que té altes possibilitats de ser més vulnerable i passar
per situacions que puguin fer-li perdre capacitats. Alguns experts assenya-
len que, més que treballar per augmentar lesperancga de vida, convé treba-
llar per arribar amb salut i capacitats plenes a la darrera etapa de la vida.

En el projecte SIMPATIC hem estudiat com els dispositius mobils d’is
quotidia poden ajudar-nos a millorar la qualitat de vida de les persones
amb deteriorament cognitiu lleu (DCL) i la de les persones del seu entorn:
cuidadors, familiars i amics. Les persones amb deteriorament cognitiu,
malgrat que en la majoria de casos lleus estan capacitades per dur a terme
les seves activitats diaries (anar a comprar, passejar el gos, agafar l'autobus,
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etc.), es poden desorientar o fins i tot perdre. Per aixo, una de les princi-
pals preocupacions dels familiars i cuidadors dels afectats amb DCL és
que lafectat es perdi.

Un cop sha emeés un diagnostic de DCL podem trobar-nos en diver-
sos escenaris que varien en gran mesura segons el grau de deteriorament i
segons lentorn socioeconomic de lafectat. Si lentorn de lafectat (familia,
amics) decideix incorporar un cuidador o un acompanyant, l'afectat pot
veure minvada la seva llibertat de moviments i és raonable pensar que en
estadis inicials del procés de deteriorament no sigui necessari que lafectat
sigui acompanyat constantment. En aquest darrer cas, i en els casos en que
lafectat s’hagi perdut en el passat, si surt sol pot témer que li pugui tornar
a passar.

Per tal de conjugar el dret a la llibertat i independencia dels afectats
amb el desig del seu entorn familiar de vetllar per la seva seguretat, vam
decidir dissenyar un sistema informatic que permetés controlar la localit-
zacio les persones afectades i determinar si es trobaven en una zona segu-
ra. El concepte era senzill, el pacient portaria un telefon mobil amb una
aplicacié que enviaria la localitzacié a un sistema de control central que
analitzaria la localitzacio, captada pel GPS!, i detectaria situacions demer-
gencia. Amb lobjectiu de donar solucié a aquest repte va néixer el projecte
LOST, dut a terme durant el 2011 i finangat per la Universitat Rovira i
Virgili, el qual podem considerar embrié del projecte SIMPATIC. Amb
el projecte LOST vam confirmar que un teléfon mobil d'as quotidia podia
dotar les persones amb DCL i el seu entorn d’'una eina amb la qual tenir
cura de que els afectats es trobessin sempre en zones segures, tot preser-
vant sempre la privadesa de l'afectat i només revelant la seva localitzaci6
en cas que sortis d’'una zona “segura” o bé entrés en una zona “perillosa’.
El resultat del projecte LOST fou un prototipus de laboratori funcional.

Veient la potencialitat del prototipus de laboratori vam ser conscients
que la nostra proposta havia d'anar més enlla i créixer. El sistema havia de
ser més ampli i més ambicids: shavien de detectar situacions especifiques
com ara que l'afectat pugés a un mitja de transport, o que no es trobés a
casa quan se suposa que hi hauria de ser, etc. En aquest sentit, vam pensar
que el sistema havia de ser el que anomenem un sistema intel-ligent, ca-
pa¢ daprendre del comportament del pacient, de detectar habits, patrons i

1 GPS significa Global Positioning System i és un sistema que permet que un dispositiu sapiga
en quina localitzaci6 es troba (longitud, latitud, altura).
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rutines, o fins i tot ser capag de detectar que l'afectat caminava de manera
erratica sense saber anar a un lloc determinat (el que en angles es coneix
com a wandering). També érem conscients dels reptes tecnics que suposa-
va un projecte com aquest. Si bé el prototipus desenvolupat en el projecte
LOST funcionava correctament en el laboratori amb els telefons mobils de
desenvolupament (iPhone 4), el nou sistema havia de funcionar en mobils
de games més baixes, que son més freqiients i que poden adquirir-se sense
realitzar un important esfor¢ economic. Aixo ens plantejava molts inter-
rogants com ara si podriem controlar la durada de la bateria o, sobretot,
si la precisi6 del GPS d'aquests mobils seria suficient per complir amb la
tasca encomanada.

Per a un ampli segment de la poblacié és habitual tenir un telefon
mobil, utilitzar aplicacions, realitzar configuracions senzilles, etc. Tot i que
en pocs anys fins i tot les persones dedat avancada seran usuaries natives
de les tecnologies mobils, la realitat és que, ara mateix, bona part de la
gent gran no nés usuaria. Aixi, doncs, vam considerar necessari testejar la
nostra solucié no només al laboratori, sind també amb usuaris afectats en
el seu entorn habitual real. Amb aix06 voliem respondre a preguntes com:
Funcionaria la tecnologia? I, el més important, ;seria util als afectats i els
cuidadors? Serviria per millorar la seva qualitat de vida?

Aixi fou com vam decidir demanar un ajut de la convocatoria
RecerCaixa per aconseguir els fons necessaris per a desenvolupar el nostre
projecte en totes les seves dimensions. Gracies al financament del programa
RecerCaixa hem pogut desenvolupar el sistema, pensar a fons en les seves
possibilitats, intercanviar coneixement amb altres investigadors daqui
i d’arreu, i hem pogut treballar amb afectats i cuidadors que han estat
usuaris de la tecnologia desenvolupada en el projecte durant una prova
pilot que hem realitzat en diversos municipis del Camp de Tarragona i les
Terres de 'Ebre.

Latenci6 a les persones amb demeéncia és un dels processos clinics
integrats prioritzats pel Pla de salut de Catalunya 2011-2015. El Pla de
salut planteja nous enfocaments en la gestié clinica d'aquests processos de
manera que, mantenint-se lequitat, es faci émfasi en lefectivitat, leficien-
cia ila visi6 col-laborativa, integral i integrada de l'atencié a les persones.
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El projecte SIMPATIC
La nostra societat tendeix a envellir-se. En conseqiiéncia, el nombre de malalties

relacionades amb 'edat creix. En concret, diverses formes de deméncia com U'Alzheimer
s6n freqiients entre la poblacié d’edat avancada. Aquestes malalties afecten a la llibertat,
mobilitat i autoestima de les persones, les quals solen requerir la supervisio d’un familiar o
cuidador. Una altra tendéncia important la trobem en Ui dels teléfons mobils que s'han
generalitzat i s'han convertit en dispositius econémics d's quotidia amb capacitats de
calcul, comunicacid | auto-localitzacid sense precedents.

Seria altament desitjable disposar d’un sistema que permetés monitoritzar la ubicacié de
persones amb diversos graus de deméncia. Aixi, si una persona es desorienta o es perd
podria ser localitzada de forma rapida i es minimitzarien els riscos per a la seva salut.

En el projecte SIMPATIC volem utilitzar lampli desplegament de la tecnologia de
comunicacions mobil 1 desenvolupar un nou sistema intel-ligent de monitoritzacié
autdnoma de la ubicaci6 de persones amb discapacitats cognitives lleus tot garantint la
seva privadesa. El sistema que es vol desenvolupar respondra de forma auténoma (sense la
intervencio de lusuari) i intel-ligent (aprenent, adaptant-se a lusuari, i detectant
comportament anomals) a possibles situacions dalarma com ara: Iusuari s troba a prop
duna zona perillosa (carreteres, penya-segats,...), U'usuari ha caigut, no es mou i no
presenta reactivitat, realitza un moviment erratic, etc.

© smarthealth research group - Universitat Rovira i Virgili

Figura 1. Pagina web del projecte SIMPATIC (projecte-simpatic.cat)

Cal tenir en compte que el factor principal associat al deteriorament
cognitiu és ledat. A Catalunya l'any 2012 hi havia 1.304.399 persones de 65
anys o més. Les projeccions de poblacié ens indiquen que en els propers
anys augmentara lenvelliment de la poblacio, especialment la franja de
persones més grans de 80 anys, fet que previsiblement comportara un aug-
ment de la prevalenca del deteriorament cognitiu. Per aquest motiu, pren
especial importancia disposar deines que permetin millorar la qualitat de
vida d'aquestes persones grans i dels seus familiars.

En aquest llibre que teniu a les mans hi trobareu una sintesi del que
ha estat la nostra recerca durant els dos anys i mig que ha durat el pro-
jecte SIMPATIC. Hem escrit el llibre per a un public ampli, no només de
Iambit de Ienginyeria siné també per a professionals de l'ambit medic i de
les ciencies socials. Durant el projecte hem pogut treballar amb persones
de perfils molt diversos i gracies a elles el projecte SIMPATIC ha tingut la
dimensi6 multidisciplinar que li calia.

El llibre esta dividit en dues parts. En la primera fem referencia amb
un llenguatge entenedor als aspectes de funcionalitat del sistema desenvo-
lupat, aixi com també a la seva implementaci6 a nivell tecnic. En la segona,
tractem els valors recollits durant els mesos que vam dur a terme la prova
pilot del sistema amb les persones afectades i llurs cuidadors. Finalment
trobareu un recull de les publicacions generades per nosaltres durant els
dos anys de projecte.
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Des d’aqui volem agrair el suport del programa RecerCaixa i de 'Obra
Social de La Caixa, i de la Universitat Rovira i Virgili. També volem ex-
pressar el nostre agraiment més sincer a tots els voluntaris (afectat i fami-
liars) sense els quals la prova pilot del projecte SIMPATIC no hagués estat
possible.

Finalment, agraim als investigadors Frederic Borras Budesca, Edgar
Batista de Frutos, Mar Araujo Pangua, Patricia Escuté Trilla i Maria Tau-
lats Vidal la seva contribuci6 a fer realitat aquesta publicacio.

Dr. Antoni Martinez-Ballesté i Dr. Agusti Solanas
Investigadors principals del projecte SIMPATIC
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EL SISTEMA SIMPATIC

En aquesta primera part del llibre expliquem la vessant tecnologica del
projecte SIMPATIC. Es a dir, fem referéncia al disseny i implementacié
d’un sistema informatic que compleix unes funcionalitats que també reco-
llim en aquest apartat.

Elements basics i funcionalitats del sistema

En el sistema hi intervé el pacient (la persona afectada amb DCL i que
porta el telefon mobil), i la persona o persones que tenen cura del pacient
(la parella, els fills o altres familiars, professionals de l'atencié geriatrica,
etc.) i que anomenem cuidadors.

El pacient, que porta un telefon mobil amb l'apli SIMPATIC, fara les
seves activitats habituals i Sanira movent al llarg del dia per un seguit de
zones habituals: els voltants de casa seva, el parc del costat de casa, arribara
fins el supermercat, etc. Durant el transcurs daquestes activitats poden
produir-se situacions que activin alarmes.

El cuidador és la persona que rebra, principalment per mitja de la
seva aplicacié mobil, les alarmes que el sistema pugui generar. El cuidador
també és responsable de configurar el sistema: definir alarmes, definir les
zones habituals per on es mou el pacient, etc. Aquesta configuracio es fa
per mitja d’'una pagina web.

Perque tot aixo funcioni, el sistema SIMPATIC monitoritza la localit-
zacid del telefon mobil que porta el pacient. Cada cert temps (per exemple,
cada tres minuts), el telefon mobil utilitza el seu GPS per obtenir la loca-
litzacid i lenvia a un servidor que es troba a Internet. El servidor fa una
analisi de la localitzaci6 del mobil del pacient i, dacord amb determinades
regles, detecta si existeix una situaci6 d’alarma. Aquesta alarma queda en-
registrada al sistema i, acte seguit, la persona que té el pacient a carrec rep
una notificacié al seu teléfon mobil.
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La Figura 2 mostra un esquema del sistema SIMPATIC.

r~
alarmes
—lp &l  CV'DADORS

registre d’alarmes

e
configuracié

“localitzacié

" PACIENT —==

Figura 2. Esquema de larquitectura del sistema SIMPATIC.

Laplicacié mobil del pacient

Laplicacié mobil no requereix la seva intervenci6 activa. Laplicacié sexe-
cuta amagada, de manera que no interfereix en les altres accions que pugui
fer el pacient amb el mobil (per exemple, trucar o enviar un missatge). El
pacient només ha de tenir present de portar el mobil a sobre sempre que
surti de casa. Addicionalment, el pacient pot obrir I'aplicaci6 tocant la ico-
na corresponent, i prémer un boté de ‘trucada demergeéncia’ que avisara al
cuidador associat (Figura 3).

9O ¥4 mi504

"
‘ TRUCADA DEMERGENCIA
< o m}

Figura 3. Imatge de laplicacié que sexecuta al mobil del pacient.
En la part inferior, sobserva el boté de fer la trucada demergéncia.
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Laplicacié mobil del cuidador

Laplicacié mobil del cuidador té tres funcionalitats basiques. La primera
delles és avisar si el sistema ha generat una alarma. En aquest cas, encara
que laplicacié al mobil del cuidador estigui amagada, es mostra un avis
a la pantalla i la corresponent icona a la zona de notificacions del mobil.

La segona funcionalitat és la de visualitzar un llistat de les alarmes que
shan anat generant (Figura 4). Tocant una alarma concreta sobté infor-
macio de la localitzacié on sha produit.

Finalment, i en cas demergencia, el cuidador pot demanar al sistema
de forma explicita quina és la localitzaci6 actual del pacient, per mitja de
la funcionalitat de cerca urgent.

[] O w4 L1002

Yewsic SIMPATIC

@ Posicio 20150315 10:12:05 i
El pacient esta fora de la zona segura.

@ Posicic 2015-03-1510:12:05 i
El pacient esta fora de CASA.

@ Posicio 2015-03-1509:49:32 i

El pacient esta fora de la zona segura.

@ Posicis 201503-1509:49:32

El pacient esta fora de CASA.

@ Posicio 2015-03-1509:22:52 i

El pacient esta fora de la zona segura.

Figura 4. Imatge de laplicacié que sexecuta al mobil del cuidador, amb la llista
de les darreres alarmes rebudes. A lextrem superior dret de la interficie, es pot
observar la icona que activa la funcionalitat de cerca urgent.

Situacions d’alarma

El sistema SIMPATIC genera una diversitat d'alarmes, que podem classi-
ficar en cinc tipus: alarmes de dispositiu del pacient, alarmes de localit-
zacid, alarmes de manca de moviment, alarmes de velocitat i alarmes de
wandering.

o En les alarmes de dispositiu es tracten dues situacions: quan el
telefon mobil del pacient esta per sota d’'un nivell determinat de
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bateria i quan sha perdut el contacte amb el telefon mobil. En el
primer cas, és essencial avisar el cuidador si el telefon del pacient
té un baix nivell de bateria i, en aquest sentit, féra convenient
carregar-la. En el segon cas, quan el sistema fa estona que no rep
cap senyal del teléfon mobil, també savisa al cuidador.

o Les alarmes de localitzacid estan relacionades amb les zones se-
gures que el cuidador pot definir per mitja de la pagina web i el
procés de configuracid. Se suposa que el pacient es moura habi-
tualment per aquestes zones segures. Si el pacient ha sortit d'una
d’aquestes zones, el cuidador rebra un avis. Per exemple, es pot
generar una alarma de localitzacid si el pacient ha sortit del seu
barri.

o Les alarmes de manca de moviment sactiven quan el mobil del
pacient (i en principi el propi pacient) no sha mogut en un pe-
riode de temps determinat en una franja horaria determinada.
Per exemple, podria saltar una alarma si entre les 21 i les 7 el
mobil no ha canviat de localitzacié en un periode de 30 minuts.
En relaci6 a aquestes alarmes, es té en compte si el pacient és o
no a casa seva (veurem que el sistema permet assenyalar en quina
localitzacié hi ha la llar del pacient).

o Les alarmes de velocitat tenen per objectiu avisar si el pacient
ha agafat algun mitja de transport. El sistema permet estimar la
velocitat a qué es mou el pacient i, si escau, generar una alarma.
El sistema permet inclds diferenciar si es tracta de transport urba
o interurba.

o  Finalment hi ha les alarmes de wandering, en les quals es detecta
si el pacient porta una estona en situacié de moure’s sense un
objectiu clar. Per a detectar aquestes situacions es fa un estudi del
patré de moviment, del qual en parlem més endavant.

Aquestes alarmes es poden activar i si és el cas configurar, tant durant
el procés de registre al sistema com més endavant, i en qualsevol moment
per mitja de la web.

18
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Registre de pacients i configuracio

Com hem introduit anteriorment, els usuaris de SIMPATIC es donen d’al-
ta per mitja d'una web de registre i configuracié (vegeu Figura 5). Chabi-
tual és que el cuidador realitzi aquesta operacid, i no pas el pacient. En re-
gistrar-se es demana informaci6 com ara el correu electronic (que serveix
per identificar I'usuari cuidador), el nimero de teléfon mobil del cuidador
i el del pacient. També es demana la creacié d’'una contrasenya, que fara
servir el cuidador per autentificar el seu accés al sistema en futures ocasi-
ons. El procés de registre també sol-licita informacié addicional, com ara
quin és I'idioma que utilitza habitualment el pacient i parametres sobre la
seva salut.

En un futur desenvolupament i gracies a la proliferacié de sensors es-
pecifics, el sistema SIMPATIC podria detectar situacions urgents, com ara
caigudes o aturades cardiaques. En aquests casos, en que savisaria auto-
maticament als serveis demergencies, la informaci6 sobre el pacient sen-
viaria automaticament per optimitzar el seu rescat i assisténcia. Aquesta
funcionalitat prové d’un suggeriment que vam recollir de I'Associaci6 de
Familiars d’Alzheimer de Tarragona® en el decurs de la Primera Jornada
sobre Malalties Neurodegeneratives organitzada a Tarragona el desembre
de 2013.

En el procés de registre ja es poden activar i configurar les alarmes i es
poden definir zones segures. Per a definir aquestes zones segures, sutilitza
una senzilla eina de dibuix de poligons sobre un mapa. Sobre aquest mapa
també es defineix on és la zona ‘casa’ on viu el pacient, podent-la canviar
a posteriori sempre que sigui necessari. Per exemple, no és estrany que els

pacients acostumin a passar el cap de setmana en una poblacié que no és
I'habitual.

2 <http://www.afatarragona.org.es/>.
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Figura 5. Web de registre i configuracio del sistema SIMPATIC.

Un cop l'usuari cuidador ja s’ha registrat, el sistema envia un codi
de comprovacié al correu electronic especificat en el procés de registre.
Quan l'apli s'ha instal-lat al mobil del pacient o del cuidador, i sexecuta per
primer cop, es demana el correu electronic associat a I'usuari i el codi de
comprovacié corresponent. D’aquesta manera es garanteix que s’ha passat
per un procés previ de registre, aixi com es fa efectiva la vinculacié del
mobil del pacient i el mobil del cuidador amb el sistema SIMPATIC.

Patrons de moviment

Els pacients usuaris del sistema solen realitzar activitats similars de forma
freqiient i habitual. Per exemple, es lleven, esmorzen, surten a caminar
pel Passeig Maritim, tornen a casa, van a comprar, tornen a casa, etc. El
sistema SIMPATIC facilita l'estudi de patrons de moviment dels seus pa-
cients. Com més dies porti el pacient utilitzant el sistema, més sen podra
aprendre del seu comportament pel que fa a moviments i localitzacions.

Aixi doncs, per mitja de la intel-ligéncia artificial, és possible detectar
patrons de moviment que no sén habituals en el pacient. Detectar-los per-
met generar una alarma si es detecta que el pacient esta tenint comporta-
ments no habituals, perd a més permet als professionals poder constatar
levoluci6 del DCL del pacient.
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Lestudi minucios de diferents aspectes del patré de moviment, permet
detectar el que es coneix com a wandering, és a dir, el moviment erratic.
Un exemple daquesta situacid seria el d’'un pacient que, tot i estar dins una
zona considerada segura i habitual (per exemple el Passeig Maritim), co-
menga a anar amunt i avall de forma erratica intentant saber per on sortir.

La Figura 6 mostra una ruta dexemple sense wandering, on es veu que
durant la ruta no hi ha hagut comportaments erratics. Per contra, la Figu-
ra 7 mostra una ruta on hi ha un comportament erratic d'uns 30 minuts

de durada.

" platia del
Miragies

Figura 7. Ruta amb una situacié de wandering.
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La deteccié acurada d’aquests moviments erratics és complexa, depén
de diferents parametres, i pot donar falsos positius en algun cas. Lanalisi
amb profunditat daquest tema obre linies de recerca interessants, pero
sescapa de l'abast d'aquest llibre.

Altres aspectes técnics

La recerca dins l'ambit de 'Enginyeria Informatica es pot aplicar a multi-
tud descenaris. Els articles cientifics i les presentacions a congressos so-
len tractar de models, arquitectures, algorismes, etc. ben fonamentats des
d’un punt de vista teoric. Moltes de les propostes de 'anomenada literatura
cientifica, presenten una analisi del funcionament de la soluci6 proposa-
da, algunes mostren la implementacié d’'una maqueta o demostrador, etc.
Tanmateix, passar de l'article cientific a la realitat o, dit d'una altra forma,
“del laboratori al carrer”, implica una série de factors que poc imaginem en
la fase de disseny o fins i tot en la fase d’'implementacié del demostrador.
En aquest projecte vam tenir l'ocasié de portar la tecnologia a les persones,
al carrer, per mitja d’'una prova pilot.

Una de les voluntats del SIMPATIC ha estat que l'apli funcionés sense
problema en teléfons mobils de baix cost. En el primer desenvolupament
al laboratori vam utilitzar un telefon mobil d’altes prestacions, de manera
que el demostrador funcionava perfectament gracies a leficiencia del ma-
quinari i lalta precisié del GPS. Tanmateix, aquests dispositius tenen un
preu considerable i possiblement no estan a I'abast dels usuaris de SIMPA-
TIC. Per tant, en un primer pas vam seleccionar els cinc telefons mobils
més economics del mercat i vam anar polint el programari per tal que
funcionés correctament en aquests dispositius.

Durant aquest procés vam implementar ajustos en lenviament de
missatges amb lobjectiu destalviar la bateria. També vam tenir cura dac-
tivar el GPS de forma coherent amb la situacié: per exemple, si el mobil
no es mou perque laccelerometre’ del dispositiu no sactiva, no té sentit
buscar la localitzacié, perqué sentén que el dispositiu no s’ha mogut. Es
a dir, si el dispositiu no es mou, no sactiva el GPS pero¢ si senvia I'tltima
localitzacio). Addicionalment vam optimitzar el sistema davant eventuals

3 L'accelerometre és un component que, ens els telefons i dispositius mobils, es pot utilitzar
per detectar si el dispositiu es mou i com es mou.
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pérdues de connectivitat, vam implementar un filtrat de localitzacions per
a aquelles que presentessin problemes de precisié del GPS, etc.

Lexecuci6 de lapli havia de ser del tot robusta: havia destar funcio-
nant durant mesos en el telefon mobil de baixes prestacions. De fet, Iapli
es va provar en diferents escenaris: ciutats, pobles, casc antic de la ciutat
de Tarragona, i fins i tot per senders de muntanya. Un cop lapli i el sistema
van superar aquesta fase d'implementacid, en la qual vam implicar investi-
gadors i estudiants del grup de recerca, vam passar a la fase de prova amb
pacients reals.

Un altre dels aspectes que cal considerar és el relacionat amb la cober-
tura per part de loperadora. Si bé és cert que en ciutat hi ha cobertura de
dades per part de totes les operadores, aixo no és aixi en poblacions petites
ni en zones de muntanya. Aixi doncs, malgrat que és possible realitzar tru-
cades demergéncia en una zona on no hi ha cobertura de loperadora del
pacient, enviar dades fent servir una xarxa de telecomunicacions que no
sigui la propia és, ara per ara, un escenari allunyat de ser possible.
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CUIDADORS I PACIENTS

La prova pilot del SIMPATIC es va dur a terme durant els darrers sis me-
sos del projecte. En aquest apartat descrivim els resultats obtinguts per
mitja de la prova, fent atenci6 tant al pacient com a la figura del cuidador
o cuidadora. De fet, érem plenament conscients que el projecte no té no-
més una vessant tecnologica sind també humana i social. Per tant, el que
es pretenia amb la prova pilot era, més enlla de comprovar el bon funcio-
nament de la tecnologia sobre el terreny, esbrinar si és una bona eina per
persones que pateixen un deteriorament cognitiu lleu.

Es a dir, preteniem esbrinar quines sén les principals problematiques
que poden sorgir en la utilitzacié de leina, aixi com els avantatges i/o in-
convenients d’utilitzar-la. També preteniem conéixer fins a quin punt un
sistema com SIMPATIC pot afavorir aquest perfil de pacients i ajudar-los
a millorar la seva qualitat de vida i la dels seus cuidadors. En concret, els
objectius de la prova pilot van ser:

o  Familiaritzar persones amb DCL amb laplicacié de mobil SIM-

PATIC. A priori, pensem que els pacients no estan acostumats
a utilitzar mobils amb pantalla tactil; es pretenia, doncs, ense-
nyar-los com funcionen tant el mobil com laplicacié web SIM-
PATIC.

o Avaluar si leina SIMPATIC ajuda a millorar les condicions de
vida, tant del pacient amb un DCL com al cuidador. Per assolir
aquest objectiu vam fer us de qiiestionaris i entrevistes.

o Identificar els problemes de l'aplicacié des d'un punt de vista psi-
cosocial, valorant els principals inconvenients de I'aplicacié mo-
bil i els problemes que van anar sorgint al llarg de la prova pilot.
Aquests aspectes també es van tractar per mitja dentrevistes.
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Les persones amb DCL i els seus cuidadors

Més enlla de minvar capacitats cognitives i de memoria, ser diagnosticat
de DCL afecta lestat d'anim de la persona afectada, de la mateixa manera
que lafectaria el diagnostic de qualsevol altra afectacié greu. El diagnostic
de DCL pot generar dos tipus de reaccions: rebre-ho amb optimisme o
amb pessimisme*. La persona optimista pensara que encara hi ha la possi-
bilitat que la seva situacié no empitjori, mentre que la pessimista pensara
que, probablement, es tracta del comen¢ament d’una malaltia d’Alzhei-
mer o una altra demencia greu. En qualsevol cas, cal convéncer-se que en
aquest primer moment es gaudeix encara de facultats quasi plenes. Cal
seguir endavant, gaudir de la vida i intentar no fer dels problemes de me-
moria la preocupacié central de lexisteéncia, ja que l'ansietat que conse-
glientment es genera sol fer que la memoria empitjori.

Segons els experts és molt important mantenir un estil de vida actiu
i saludable i complir el seguiment clinic que el metge recomani per valo-
rar la progressié del trastorn. Els afectats i les afectades amb DCL hauri-
en d’incorporar a la seva rutina, entre altres elements, activitats que els
mantinguin socialment actius i no aillats (participar en programes de vo-
luntariat, anar a reunions d’amics, sortir a comprar, anar al cinema, etc.).
També és altament recomanable fer exercici fisic. Aquests elements estan
directament relacionats amb la potencialitat i utilitat de leina SIMPATIC:
si el pacient tem sortir pel que pugui passar, no podra realitzar rutines
a lexterior de casa seva, o de la residéncia, i possiblement vagi cap a un
aillament i vida sedentaria.

Per tal de delimitar el perfil de pacients per participar a la prova pilot,
ens vam guiar per lescala GDS®. En aquesta escala hi ha set estadis, essent
1 el méslleui7 el més greu:

o GDS-1, Absencia dalteracié cognitiva

o GDS-2, Disminuci6 cognitiva molt lleu

o GDS-3, Deficit cognitiu lleu

o GDS-4, Deficit cognitiu moderat

o GDS-5, Deficit cognitiu moderat-greu

4 Bases per a latencié comunitaria a les persones amb deméncia (2014) Generalitat de Cata-
lunya. <http://www20.gencat.cat/docs/canalsalut/Home%20Canal%20Salut/Professionals/
Temes_de_salut/ Ambit_sociosanitari/documents/arxius/at_comunitaria_demencia.pdf>.

5 Global Deterioration Scale, en catala escala de deteriorament global.
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o GDS-6, Déficit cognitiu greu

o GDS-7, Déficit cognitiu molt greu

Per ala prova pilot ens vam centrar basicament en pacients amb GDS-
31GDS-4.

Els pacients que es troben en el tercer estadi presenten un déficit cog-
nitiu lleu: déficit en tasques ocupacionals i socials complexes, i que ge-
neralment son observades per amics i familiars. Aquests individus shan
pogut perdre en algun lloc no conegut, tenen dificultats per recordar pa-
raules i noms, obliden la ubicacid i tenen escassa capacitat per recordar a
persones noves que han conegut fa poc. Utilitzen el model de negacié com
a mecanisme de defensa o el desconeixement dels defectes. Els simptomes
poden acompanyar-se d’ansietat lleu moderada.

El quart estadi, el deficit cognitiu moderat, és considerat com la ma-
laltia de PAlzheimer lleu: sobserven déficits en tasques complexes com el
control d'aspectes economics o planificacié de diferents activitats. Aquests
deficits es poden manifestar en loblit de fets quotidians o recents, el deéficit
en el record de la seva historia personal, la dificultat de concentraci evi-
dent, el reconeixement de cares i persones familiars, capacitat de viatjar a
lloc coneguts, entre daltres. El mecanisme de negaci6 també predomina
en aquests pacients.

Pel que fa als cuidadors s’ha demostrat en diversos estudis® que alguns
daquests pateixen estres i pressié davant les demandes i necessitats dels
pacients, ja que sén dependents en quasi tots els aspectes de la seva vida
diaria: cuinar, conduir, o simplement agafar un autobus. Tenir cura de les
necessitats daquestes persones sembla una tasca senzilla, pero el fet d’ha-
ver dorganitzar la vida d’'una persona amb aquestes afectacions comporta
una gran pressio psicologica.

Hi ha dos tipus de cuidador: (1) aquell familiar o persona molt prope-
ra al pacient que I’ha de cuidar pel fet de viure amb ell o per sentir-se amb
aquest deure (ho fa sense cap tipus de remuneraci6 i de forma completa-
ment altruista) i (2) el professional que ofereix un servei a una persona
que té algun tipus de dependencia. En multitud de casos coexisteixen les
dues figures de cuidador.

6 Calidad de vida de los cuidadores familiares: Evaluacion mediante un cuestionario, Tesi
doctoral Inmaculada Ubeda Bonet, Universitat de Barcelona, 2009. <http://hdL.handle.
net/10803/2081>.
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La literatura de l'ambit indica que les tasques d’'un cuidador solen ser
esgotadores, ja que el depenent pot necessitar I'ajuda del cuidador a qual-
sevol hora del dia. A més de tot aixd, com més gran és la dependeéncia, més
gran és la implicaci6 del cuidador en la vida daquest, i per tant correla-
ciona demencia amb el grau d’'implicacié. El conjunt de patologies que es
poden donar al llarg del temps en el cuidador sha anomenat Sindrome del
cuidador, i poden provocar fins i tot manifestacions fisiques i psiquiques,
com dolors cervicals o insomni, irritabilitat, alteracions socials, aillament,
etc. Son moltes les persones que, a més de dedicar-se a la seva vida pro-
fessional i familiar, socupen d’algun familiar proper que és depenent. Gra-
cies a les tecnologies de sanitat electronica (en angles, electronic health o
e-health) i sanitat mobil (en angles, mobile health o m-health), si aquests
cuidadors no estan amb la persona depenent en un moment especific po-
der fer un seguiment, tenir informacié don esta o saber si hi ha algun
problema. Per tant, tecnologies com les del projecte SIMPATIC podrien
contribuir a pal-liar el Sindrome del Cuidador.

Mostra de pacients

Els centres datenci6 primaria de salut juguen un rol predominant en la
detecci6 precog i, en el seguiment a llarg termini, les unitats especialit-
zades tenen un paper important en les fases de diagnostic i de seguiment
especialitzat. Per tant, per a seleccionar pacients voluntaris es va fer difu-
sié del projecte en diferents centres d’atencié primaria. Addicionalment,
i entenent que també s6n ambits on hi ha persones afectades amb DCL,
vam fer difusié en residéncies, casals d'avis i associacions de gent gran.

Per fer un estudi acurat i estadisticament significatiu s’hauria hagut
de dissenyar una mostra. Tanmateix, no va ser senzill arribar a un gran
nombre de persones afectades que complissin els requisits per participar
en la prova, i que a més els cuidadors de les quals volguessin implicar-se
en l'estudi. Durant el periode de captacié de voluntaris vam contactar amb
una trentena de persones interessades dentre les quals en vam escollir set-
ze. En conseqiiéncia, les dades que podem extreure de la prova pilot shan
dentendre com a propies i especifiques de les persones que voluntaria-
ment van participar a la prova.

La Taula 1 resumeix les principals caracteristiques d’aquestes perso-
nes participants en la prova pilot.
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Geénere
Pacient Edat Génere | GDS (}:)igliai‘et/ ;:id;i:; culia;:(;or
lapp
Pacient 1 75 masculi 2 poble masculi 30
Pacient 2 82 femeni 2 ciutat femeni 44
Pacient 3 77 masculi 3 poble femeni 43
Pacient 4 75 masculi 3 poble fement 73
Pacient 5 78 femeni 3 ciutat femeni 41
Pacient 6 83 masculi 3 ciutat femeni 42
Pacient 7 74 femeni 3 poble femeni 44
Pacient 8 62 masculi 3 ciutat femeni 54
Pacient 9 82 masculi 3 ciutat femeni 44
Pacient 10 83 femeni 4 ciutat femeni 48
Pacient 11 89 masculi 4 ciutat femeni 55
Pacient 12 85 femeni 4 poble masculi 42
Pacient 13 83 femeni 4 ciutat femeni 52
Pacient 14 83 masculi 4 ciutat masculi 50
Pacient 15 88 masculi 4 poble femeni 48
Pacient 16 73 masculi 5 poble masculi 43

Taula 1. Resum de les caracteristiques dels pacients que van participar a la prova pilot.

Les persones que viuen a ciutat, aproximadament la meitat dels volun-
taris, son residents a Tarragona, la resta, en viles i pobles de la provincia
de Tarragona i les Terres de I'Ebre. La seva mitjana dedat és de 79,5 anys.
E1 62,5% sén homes i el 37,5% restant son dones. Pel que fa al GDS, tenim
un 44% amb GDS-3 i un 38% amb GDS-4. Els pacients amb GDS-2 (dos
pacients) i GDS-5 (un pacient) els vam acceptar pel seu gran interés per
provar i valorar la nostra tecnologia.

Pel que fa als cuidadors, hem de dir que el 100% sén cuidadores, la
meitat eren les conjuges i l'altra meitat filles. Tot i que en el disseny del
sistema el cuidador és la persona que directament té cura del pacient, en
la prova pilot ser cuidador no ha implicat ser el responsable de portar
lapli de cuidador: en un 87% dels casos no ha estat la conjuge qui ha por-
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tat l'apli, siné la filla (56%), el fill (19%), el gendre (6%) o la nora (6%).
Aquesta evidéncia fa palesa lesquerda digital existent entre la generaci6 de
les persones que tenen cura del pacient i la generacid de les persones que
han portat l'apli de cuidador al seu mobil. Clarament, en els propers anys
les persones cuidadores que puguin utilitzar sistemes com SIMPATIC no
haurien de tenir problema en ser també qui porten l'apli.

Els pacients i SIMPATIC

Per coneixer lefecte que va suposar SIMPATIC entre els participants a la
prova pilot vam dur a terme una série dentrevistes per a respondre qlies-
tionaris. Es van fer entrevistes a I'inici i al final de la prova pilot. A conti-
nuacid es mostra el qliestionari social que es va fer als pacients a I'inici de
la prova pilot:

QUESTIONARI SOCIAL (PACIENT)

o Quines son les activitats que realitza diariament? (Exemples: anar a
comprar el pa, sortir a passejar pel parec,...)

o El cap de setmana realitza algunes activitats diferents (canvi d’ubi-
cacio)?
o Té per costum desplagar-se en transport public? Per quines zones?

« Si realitza activitats ho fa sol o acompanyat/da? (Dalgun familiar,
amics, parella,...)

o Considera que se sentira més segur/a i autbnom/a portant aquest
dispositiu?

o Creu que amb el mobil podra reprendre activitats i interessos que
havia deixat de fer per por? (a desorientar-se, perdres, fer-se mal,
etc.)

Entre els resultats de les entrevistes als pacients ressaltem que molts
dells acostumaven a realitzar activitats rutinaries (anar a comprar, anar al
bar del poble, anar a ’hort) no sense que les persones cuidadores estigues-
sin al cas o poguessin arribar a estar preocupades. En general, els pacients
no solien agafar el transport public. Vam detectar que les persones amb
GSD-4 anaven gairebé sempre acompanyades en les seves sortides.
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La majoria dels pacients aprenien després de dues o tres explicacions
breus el funcionament de laplicacio i el de la trucada demergencia. Els
pacients que ja tenien mobil (en general un mobil amb teclat i de poques
prestacions) no els va costar entendre temes com la carrega de la bateria o
la trucada demergeéncia. Si no tenien mobil s€’ls ho va explicar i ho van en-
tendre. Aixo va ser més complex amb el pacient amb GDS-5, pero sembla-
va el més motivat a confiar en la tecnologia per poder anar més tranquil.

En general, tots els pacients van dir que amb el mobil se sentirien més
segurs.

En relaci6 a la implicaci6 del pacient durant la prova pilot vam ela-
borat quatre perfils. Per ubicar a cada pacient vam utilitzar informaci6 i
dades que sextreuen de l'aplicacié web del SIMPATIC, i que ens donaven
a entendre quin Gs s’havia fet realment del mobil. Complementariament,
parlar amb els cuidadors també ens va ajudar a ubicar els pacients al grau
d’implicacié corresponent. A continuaci6 descrivim aquests perfils i mos-
trem el nombre de participants que sengloben en cadascun dells:

o Grau d’implicacié baix. Els pacients no porten gairebé mai el mo-
bil a sobre quan surten de casa i gairebé cada dia se’ls ha hagut
de trucar perque tenien el mobil o l'aplicacié apagats. El mobil no
envia bones localitzacions durant dies seguits perque els pacients
no el treuen del domicili. (2 pacients.)

o Grau d’implicacié regular. Els pacients porten el mobil a sobre
quan surten de casa amb poca freqiiencia i se’ls truca per recor-
dar-los que el prenguin de casa, no ho fan per iniciativa propia.
Normalment el mobil no envia bones localitzacions perque els
pacients no el treuen sovint del domicili. (3 pacients.)

o Grau d’implicacié bo. Els pacients normalment porten el mobil a
sobre quan surten de casa i quan se’ls apaga o es tanca l'aplicacio,
els cuidadors no lencenen. El mobil pot enviar males localitza-
cions durant uns dies, pero al final els pacients sempre I'acaben
traient de casa. (7 pacients.)

o Grau d’implicacié molt bo. Els pacients sempre porten el mobil a
sobre quan surten de casa i gairebé mai se'ls ha hagut de trucar
perque tenien el mobil o l'aplicacié apagats. El mobil quasi mai
envia males localitzacions perqué sempre el treuen de casa. (4
pacients.)
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Es important remarcar que, amb les dades de la mostra, no es va ob-
servar cap relacio significativa entre el grau de GDS o ledat del pacient i el
seu grau d’'implicaci6 amb leina.

Un cop acabada la prova pilot, es va entrevistar als pacients per res-
pondre el segiient qiiestionari:

QUESTIONARI FINAL PROVA PILOT (PACIENTS)

o Que li ha semblat portar el mobil durant aquest temps? Qualifiqui
del'l al 4, on 1 seria molt incomode o0 4 molt comode.

o Considera que és una bona eina per estar més segur/a? Qualifiqui de
'l al 4, on 1 es gens segur i 4 molt segur.

o Elfet que els seus familiars sabessin on és en qualsevol moment, 'ha
fet sentir controlat i/o incomode? Qualifiqui de I'l al 4, on 1 es gens
incomode i 4 molt.

o Ha utilitzat mai la trucada demergencia? Ho ha sabut fer?

o Lihan hagut de recordar constantment que agafés el mobil en sortir
de casa? Qualifiqui d’1 a 4.

» Ha tingut dificultats per no oblidar-se del mobil? Qualifiqui de 'l al
4,0n 1 és maii4 és sempre.

o Liagradaria seguir portant un mobil amb aquesta aplicaci6?

Sobre els resultats de la formulacié del qiiestionari, ressaltem el se-

glient:

Sobre la comoditat de portar el mobil, un 85% s’hi van sentir co-
modes 0 molt comodes.

Sobre si consideren si és una bona eina per sentir-se més segurs,
un 75% van considerar que si.

Sobre si els ha fet sentir incomodes o controlats el fet que els seus
familiars poguessin saber en tot moment on eren, aproximada-
ment la meitat no s’hi van sentir.

Sobre si han utilitzat la trucada demergeéncia, un 75% no la va
efectuar mai.

Sobre si li han hagut de recordar constantment que agafés el mo-
bil, a un 62% se li va haver de recordar alguna/es vegades i un
31% mai.
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o Sobre si ha tingut dificultats per no oblidar-se del mobil, un 31%
no en va tenir mai, i un 31% sempre.

o Un 50% dels pacients va dir que li agradaria seguir portant un
dispositiu mobil amb les funcionalitats de SIMPATIC.

Pel que fa la relacié dels resultats en funci6 del grau d’implicaci6 ob-
servat, hem de dir que no vam observar tendéncies, llevat de la darrera
pregunta. Tots els pacients tret d’un, dels que van mostrar un grau d'im-
plicacio baix o regular, van dir que no voldrien seguir portant un mobil i
la apli SIMPATIC.

En canvi, el cas del pacient amb GDS 5 ens va semblar molt curios.
Aquest pacient realitzava tots els dies la mateixa ruta, exacta. A més, en
aquest cas vam constatar que la nostra tecnologia va millorar substancial-
ment la qualitat de vida de la familia i també del propi pacient. Aquest ens
va afirmar que se sentia més segur si els seus familiars sabien on estava. Es
meés, també cal dir que va mostrar interés en continuar utilitzant l'aplicacié
de mobil SIMPATIC un cop finalitzada la prova pilot.

També, una pacient ens comentava a la primera entrevista que no sor-
tia de casa per por a perdre’s o que li passés alguna cosa. Quan va comen-
car a utilitzar laplicacié se sentia més segura i ja va comengar a sortir de
casa un altre cop. No ho feia molt sovint, pero va recuperar aquesta rutina
que havia deixat de fer.

Els cuidadors i SIMPATIC

De la mateixa manera que amb els pacients, vam passar dos qilestionaris
en entrevistes als cuidadors, a I'inici i un cop acabada la prova pilot. El pri-
mer va servir per poder fer un perfil del cuidador i poder identificar si se-
ria aquest qui portaria al mobil I'apli de cuidador. La realitat és que en tan
sols dos casos fou la conjuge qui portava l'apli de cuidador. Les persones
cuidadores dels pacients participants a la prova tenien el segiient perfil:

o Un 63% afirmaven no tenir quasi mai temps lliure.

o Un 69% afirmaven haver de tenir paciéncia o molta paciéncia en
la cura del pacient.

o  Un 88% mai o gairebé mai es van plantejar contractar una tercera
persona per tenir cura del pacient.

o Un 76% manifestava poc suport daltres familiars o dentitats.
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El fet que, en general, el sistema SIMPATIC es gestioni per familiars
propers (per exemple, els fills), perd no pels cuidadors reals, va facilitar
que el cuidador sentis que té més suport per part daquests altres familiars.

Donades les caracteristiques del projecte, al voltant de la tecnologia i
lapli, ens vam centrar doncs en la persona que portava lapli i no tant en
el cuidador. Com en el cas dels pacients, es van definir perfils per al grau
d’implicacié dels cuidadors que han portat leina. Per saber el compromis
amb leina SIMPATIC per part del cuidador vam analitzar si llegien i es-
borraven les alarmes que rebien a l'aplicacié de mobil, si engegaven el tele-
fon del pacient (en cas que shagués quedat sense bateria), si el carregaven
i si engegaven l'aplicacié del mobil en cas que shagués apagat.

En concret, aquests foren els perfils i el nombre de cuidadors de ca-
dascun:

o Grau d’'implicacié baix. El mobil no envia bones localitzacions
durant dies seguits perqueé els pacients no el treuen del domicili
(els cuidadors no recorden als pacients d’agafar el mobil en sor-
tir de casa). Els cuidadors no esborren mai les alarmes (sempre
sacumulen 50 alarmes o més a lhistorial) i no mostren una im-
plicacié i seguiment amb leina. (3 cuidadores.)

o Grau d’implicacié regular. Normalment el mobil no envia bones
localitzacions perque els pacients no el treuen sovint del domicili
(els cuidadors no recorden als pacients d’agafar el mobil en sortir
de casa). Els cuidadors gairebé mai esborren les alarmes (es solen
acumular més de 50 a historial) i el grau d’'implicacié i segui-
ment amb leina és baix. (4 cuidadores.)

o Grau d'implicacié bo. El mobil pot enviar males localitzacions du-
rant uns dies, pero al final els pacients sempre l'acaben traient de
casa (els cuidadors recorden amb freqiiéncia als pacients d'agafar
el mobil en sortir de casa). Els cuidadors quasi sempre esborren
les alarmes (se nacumulen poques) i mostren un grau mig-alt
d’implicacid i seguiment amb leina. (4 cuidadores.)

o Grau d’implicacié molt bo. El mobil quasi mai envia males localit-
zacions perque sempre el treuen de casa (els cuidadors recorden
constantment als pacients d’agafar el mobil en sortir de casa). Els
cuidadors esborren les alarmes i mostren un grau alt d’implicaci6
i seguiment amb leina. (5 cuidadores.)
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Vam veure que aproximadament hi havia tants cuidadors amb un grau
d’implicacié baix i regular com amb un grau d’'implicacié bo o molt bo.

Finalment, farem referéncia al qiiestionari per a les entrevistes de fi-
nalitzaci6 de prova pilot. Va ser el segiient:

QUESTIONARI FINAL PROVA PILOT (CUIDADOR/A)

o Qualifiqui de I'l al 4 la seva experiéncia amb laplicacié al telefon
mobil, on 1 és negativa (l'aplicaci6 es penja molt, ha hagut de con-
tactar sovint amb lequip de SIMPATIC) i 4 és positiva (no ha tingut
cap problema).

o Qualifiqui de I'l al 4 la seva experiencia amb la pagina web, on 1
seria molt incomoda i 4 molt comoda.

o Qualifiqui de I'l al 4 si ha hagut de recordar-li sovint al pacient de
portar el mobil a sobre, on 1 vol dir mai i 4 cada dia.

o Qualifiqui de 'l al 4 si l'aplicaci6 ha servit perqueé voste es quedi més
tranquil/a cada vegada que el/la pacient sortia de casa, on 1 seria que
ha servit de ben poc, i 4 que ha estat molt util.

o Qualifiqui de I'l al 4 si l'aplicacié SIMPATIC podria millorar la seva
qualitat de vida com a cuidador/a, on 1 significa que tot seguiria
igual i 4 que milloraria radicalment.

o Indiqui de I'l al 4 el seu grau dexperiéncia amb mobils i aplis, on 1
indica molt poca experiéncia (només per trucar) i 4 molta experi-
éncia (utilitza moltes aplicacions i es capag d’instal-lar-les i actualit-
zar-les).

Entre els resultats, destaquem:

o Un 94% van afirmar que lexperiéncia amb SIMPATIC ha estat
positiva o molt positiva.

o Un 94% van afirmar que lexperiéncia amb la pagina web ha estat
comoda o molt comoda.

o Un 75% dels pacients van haver d’anar recordant al pacient que
havien d’utilitzar l'aplicacié i portar el mobil.

o Un 62% s’ha sentit més tranquil o tranquil-la quan el pacient ha
sortit de casa. Un 38% no ha variat aquesta sensacio.
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o Un 88% va respondre que SIMPATIC podria millorar la seva
qualitat de vida.

o Un 88% va dir que té un elevat grau dexperiéncia en els mobils

iles aplis.

Vam observar, per mitja de lenquesta i de les entrevistes, és que un
escenari favorable seria que la persona cuidadora (per exemple, conjuge)
fos també la persona que, avesada a utilitzar els mobils avancats i les webs,
estigués plenament capacitatada i disposada a assumir el rol de portar
Papli i tenir cura, via web, del funcionament del sistema. Tanmateix, se’ns
va fer paleés que gracies al SIMPATIC la persona que gestionava el sistema
i portava lapli s’havia implicat més en latenci6 al pacient, de manera que,
com deiem abans, senfortien vincles entre persones de la familia i es pre-
nia consciencia de la feina que realment fan els cuidadors “reals”
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CONCLUSIONS

Des del punt de vista tecnologic, per mitja de la validacié en la prova pilot
hem demostrat que el sistema SIMPATIC és totalment factible i robust.
Ara bé, cal considerar que lexit depén, majoritariament, de que el pacient
porti el mobil a sobre i de que el cuidador estigui atent a la gestié del sis-
tema i a la recepcio davisos. Entenem que encara avui dia aixo pot ser un
petit problema i per solventar-lo és essencial la complicitat de la persona
cuidadora. També hem vist que no és habitual que qui gestioni el sistema
sigui la persona que conviu amb el pacient, cosa que hauria estat desitjable
en lescenari de la prova pilot. Tanmateix, és previsible que en els propers
anys, quan la generacié dedat més avancada del pais ja sigui nativa digital,
estara més acostumada a portar el mobil, a utilitzar-lo i a confiar-hi.

Hem vist per mitja de la prova pilot que la utilitzacié del SIMPATIC
ha generat canvis en els habits i les rutines dels usuaris participants a la
prova pilot: recordar endur-se un mobil quan surten de casa, el primer
contacte amb pantalles tactils, saber quan cal carregar-lo, aprendre a fer
una trucada demergencia, bloquejar-lo i un seguit d’accions que aparent-
ment i per les noves generacions semblen obvies i intuitives, pero que per
les persones grans poden suposar una preocupacio o, si més no, un canvi.

Socialment, leina SIMPATIC també afavoreix a l'individu i el cuida-
dor ja que aquesta eina evita que es desvinculin del seu entorn social. Es a
dir, tot i que aquestes persones han deixat de realitzar determinades activi-
tats de la seva vida quotidiana, per qiiestions fisiques o per ledat, SIMPA-
TIC els pot permetre continuar realitzant algunes activitats que feien i que
havien deixat a causa del deteriorament cognitiu lleu, com anar a passejar,
a comprar, anar a la llar del jubilat, etc.

Addicionalment SIMPATIC ha permes als cuidadors fer un segui-
ment de les rutes que realitzen diariament. No per mantenir un control
exhaustiu sin6 per a poder veure si shan pogut desorientar, o bé quedar-se
a un lloc concret.

Hem vist que el sistema és util en les diferents dimensions que ens
haviem plantejat: la tecnologica i la social. Un ds generalitzat daquesta
tecnologia és prometedor, no només pel que suposa a pacients, familiars i
cuidadors, siné pels futurs reptes cap a on pot anar el projecte. Per exem-
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ple, una deteccié més acurada de les situacions de wandering, un apre-
nentatge no només a nivell particular de cada pacient siné d’'un grup de
pacients d’'un determinat perfll, etc. Fins i tot ens podriem plantejar utilit-
zar leina per a detectar que una persona en principi sense deteriorament
cognitiu que utilitzi SIMPATIC té possibilitats de poder desenvolupar en
un futur una DCL.
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PER SABER-NE MES...

Pagina web del projecte SIMPATIC

projecte-simpatic.cat
smarthealthresearch.com/simpatic

Pagina web del grup de recerca Smart Health a la Universitat Rovira i

Virgili

smarthealthresearch.com
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En el projecte SIMPATIC sha estudiat com els
dispositius mobils d’Gs quotidia poden ajudar-nos
a millorar la qualitat de vida de les persones amb
deteriorament cognitiu lleu i la de les persones del seu
entorn: cuidadors, familiars, amics, professionals de
I'ambit medic i de les ciéncies socials. En la primera
part d’aquest llibre es fa referéncia als aspectes de
funcionalitat del sistema desenvolupat en el projecte
i la seva implementacié. En la segona es tracten els
valors recollits durant els mesos en que es va dur a
terme la prova pilot del sistema.
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