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Resumen ejecutivo

La encuesta recopild 512 respuestas validas en cinco paises socios (Espafia, Republica Checa, Rumania,
Eslovenia y Macedonia del Norte), proporcionando un conjunto de datos sélido para la comparacion
entre paises. El cuidado sigue siendo ejercido predominantemente por mujeres (77,5%), con mayor
participacién femenina en Rumania (86,8%) y Macedonia del Norte (79,7%). Las responsabilidades
recaen principalmente en familiares directos: los hijos constituyen el grupo mas grande (49,4%),
seguidos por los conyuges (18,2%). Sin embargo, la implicacion de otros miembros de la familia es
notablemente mayor en paises de Europa del Este como Macedonia del Norte (50,8%) y Rumania
(33,8%), reflejando modelos mas amplios de cuidado de parentesco.

Una parte significativa de la atencion es a largo plazo, con un 27,9% de los encuestados ofreciendo
apoyo durante mas de 5 afios. La intensidad de la atencion estd polarizada: en Rumania y Macedonia
del Norte, aproximadamente la mitad de las personas cuidadoras lo hacen a tiempo completo (>40
horas/semana), mientras que Eslovenia reporta menos horas y una tasa mas alta de cuidadores que no
conviven con la persona a la que cuidan (74%).

Personas cuidadas. Las personas cuidadas son predominantemente personas mayores (47,8% de 85+)
y mujeres (65,6%), caracteristicas acordes con las tendencias globales de prevalencia de la demencia.
La enfermedad de Alzheimer es el diagnostico mas frecuente (62,3%). Aunque la atencién domiciliaria
es la norma en la mayoria del consorcio, Eslovenia se distingue por una mayor dependencia de centros
de atencion profesional (16%), lo que se correlaciona con la menor carga de atencion directa para los
familiares reportada en ese pais. Macedonia del Norte enfrenta una carencia significativa en
infraestructuras de apoyo formal, con un 59,3% de las familias que dependen unicamente de redes
informales.

Responsabilidades y necesidades de formacion de los cuidadores. Los cuidadores estan muy
involucrados en el apoyo emocional y las actividades sociales, tareas que, generalmente, se sienten
capaces de realizar con seguridad. Sin embargo, existen carencias criticas en cuanto a las habilidades
necesarias para gestionar los aspectos clinicos y conductuales de la enfermedad. La formacion sobre la
comprension de la progresion de la demencia es una prioridad méaxima para Espafia y Rumania, mientras
que la gestion de conductas dificiles es una necesidad universal en todos los paises. La gestion del estrés
se considera una "necesidad muy alta" para el 45,6% de los cuidadores rumanos, lo que refleja el
elevado nivel de agotamiento reportado en la region.

Preferencias digitales y bienestar. La adopcion de herramientas digitales sigue siendo baja: un
76,2% de los encuestados nunca ha utilizado aplicaciones especificas para el cuidado. A pesar de ello,
la disposicion a mejorar sus habilidades es alta, siendo los videos el formato de aprendizaje preferido
(60—70%) debido a su flexibilidad. La principal barrera para la formacion son las limitaciones de
tiempo, citadas por mas del 80% de los cuidadores. Las puntuaciones de bienestar indican un
agotamiento generalizado, especialmente en Rumania, que registra las puntuaciones mas bajas en
cuanto a capacidad para afrontar el estrés, mientras que Republica Checa y Macedonia del Norte
reportan niveles relativamente mas altos de apoyo emocional percibido.
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Recomendaciones clave para el proyecto AICOMM

Priorizar la formacién sobre la enfermedad: Desarrollar modulos que expliquen claramente la
progresion de la demencia para responder a la alta demanda de conocimientos especificos,
especialmente en Espafia y Rumania.

Enfoque en la gestién conductual: Crear formacion préctica basada en escenarios reales para
gestionar conductas dificiles, una necesidad critica identificada en todos los paises participantes.

Aprendizaje flexible basado en video: Garantizar que todo el contenido formativo se imparte en
formato de videos breves para superar la barrera de la "falta de tiempo" citada por mas del 80% de los
cuidadores.

Apoyo regional personalizado: Adaptar las estrategias a los contextos locales—centrarse en la
gestion del estrés y el apoyo formal en regiones de alta intensidad (Rumania, Macedonia del Norte) y
en reforzar los sistemas de atencion profesional existentes en paises como Eslovenia.

Capacitacion digital: Dado que la adopcién digital es baja pero la disposicidn es alta, es necesario
incluir componentes de "alfabetizacion digital" para ayudar a los cuidadores a acceder comodamente a
las herramientas de apoyo online.

Introduccion

Marco del Proyecto y de la Investigacion

Este informe presenta los resultados de la Encuesta a Cuidadores sobre las Necesidades en la Atencion
y Apoyo a la Demencia, realizada en cinco paises europeos: Espafia, Republica Checa, Rumania,
Eslovenia y Macedonia del Norte como parte del Proyecto Erasmus+ KA220-ADU AICOMM (2024—
2027): "Habilidades de Comunicacion y Activacion: Programa de Formacion para Familiares de
Personas con Demencia."

El proyecto AICOMM, cofinanciado por la Union Europea en el marco del Programa Erasmus, tiene
como objetivo mejorar el bienestar psicofisico tanto de cuidadores como de personas con demencia
mediante el desarrollo de un programa de aprendizaje en linea (e-learning) apoyado por Inteligencia
Artificial centrado en la comunicacion, la activacion y la resiliencia emocional.

El consorcio AICOMM esta integrado por las siguientes entidades:

e Servicios Sociales Praga 9, z.u. (Reptblica Checa) — Coordinador del proyecto

e Gen Studio, Damjana Panger¢i¢ s.p. (Eslovenia) — Desarrollador de herramientas digitales de
aprendizaje basadas en A

e Institucion Privada para la Proteccion Social de Personas Mayores DOM SOFIJA Bitola
(Macedonia del Norte)

e Sociedad Rumana de Apoyo a las Personas Mayores y Personas con Trastornos de Alzheimer
(Rumania)

e Activiza Projects and Training SL (Espaiia)

Juntas, estas entidades representan una colaboracion multidisciplinar entre gerontologia, trabajo social,
psicologia, educacion de adultos e innovacion digital.
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Sobre la encuesta

Los datos presentados en este informe se recopilaron a través de una encuesta en linea transnacional
disefiada para evaluar la demografia, los contextos de cuidado y las necesidades especificas de
formacion de los cuidadores informales de personas con demencia. La encuesta fue desarrollada de
manera colaborativa por el consorcio del proyecto AICOMM, asegurando que las preguntas fueran
culturalmente relevantes y lingiiisticamente apropiadas para todas las regiones participantes.

El instrumento de la encuesta fue traducido a los idiomas de los cinco paises socios: Espafa, Republica
Checa, Rumania, Eslovenia y Macedonia del Norte. La difusion tuvo lugar entre mayo y octubre de
2025, utilizando una estrategia de captacion multicanal. Los socios aprovecharon sus redes
profesionales, plataformas de redes sociales, asociaciones de familiares y colaboraciones con unidades
de memoria y servicios sociales para llegar a los cuidadores familiares.

El cuestionario abarco cinco areas tematicas clave:

1. Demografia: Caracteristicas tanto de la persona cuidadora como de la persona receptora de
cuidados (por ejemplo, edad, género, relacion).

2. Contexto del cuidado: Intensidad del cuidado (horas por semana), condiciones de
convivencia y duracion del cuidado.

3. Responsabilidadesy confianza del cuidador: Evaluacion de las tareas diarias realizadas y
la competencia auto percibida del cuidador para gestionarlas.

4. Necesidadesy preferencias de formacion: Identificacion de temas prioritarios para la
mejora de habilidades (por ejemplo, comunicacidn, gestion del estrés) y formatos de
aprendizaje preferidos (por ejemplo, videos, seminarios web).

5. Bienestar: Evaluacion del estado emocional del cuidador, aislamiento social y apoyo
percibido mediante escalas validadas.

Todas las respuestas se recopilaron de forma andénima para garantizar la privacidad de los participantes.
El conjunto de datos resultante ofrece una vision completa del panorama actual del cuidado informal
de la demencia en las regiones del Danubio y del sur de Europa, sirviendo como base empirica para el
desarrollo del curriculo de formacion de AICOMM.

Hallazgos principales

Demografia y contexto de los cuidados

La encuesta llegd a 512 cuidadores de cinco paises (Espafia, Republica Checa, Rumania, Eslovenia,
Macedonia del Norte). La mayoria son mujeres (77,5%) e hijos adultos de la persona con demencia
(49,4%), aunque los conyuges representan una parte significativa (18,2%). El cuidado suele ser un
compromiso a tiempo completo, especialmente en Macedonia del Norte y Rumania, donde
aproximadamente el 50% de los cuidadores prestan mas de 40 horas de cuidado a la semana. El cuidado
a largo plazo es comun, con un 27,9% de todos los encuestados ha cuidado a su familiar durante mas
de 5 afios.

Personas cuidadas

La mayoria de las personas cuidadas tienen mas de 85 afios (47,8%) y son mujeres (65,6%). La
enfermedad de Alzheimer es el diagndstico mas comun (62,3%), y la mayoria se encuentra en las fases
moderada a grave de la enfermedad. En Eslovenia, una mayor proporcion de las personas reside en
centros de atencion (16%) en comparacion con otros paises, donde predomina el cuidado en el hogar.
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Confianzay tareas del cuidador

Los cuidadores estan muy implicados en el apoyo emocional (76—89%) y en actividades sociales (59—
85%), sintiéndose a menudo seguros en estos roles. Sin embargo, los niveles de confianza disminuyen
en la gestion de los sintomas conductuales y en el uso de herramientas digitales. Los datos de Eslovenia
reflejan un modelo de cuidado diferente, con menos tareas de cuidado diario, pero una mayor
implicacién en el transporte y el apoyo logistico.

Herramientas digitales y preferencias de aprendizaje

La adopcion digital para el cuidado sigue siendo baja, con un 76,2% de todos los encuestados que
"nunca" ha utilizado herramientas o aplicaciones digitales para el cuidado de la demencia. Sin embargo,
existe una fuerte disposicion a aprender, siendo los videos el formato preferido (60-70% de
preferencia), seguidos de cursos interactivos. La mayor barrera para la formacion es, universalmente,
las limitaciones de tiempo (50-82%), lo que pone de manifiesto la necesidad de soluciones de
aprendizaje flexibles y eficientes en tiempo.

Necesidades de formaciény apoyo

Las mayores prioridades de formacioén identificadas son comprender la progresion de la demencia
(especialmente en Espafia y Rumania) y gestionar conductas dificiles. La gestion del estrés es una
necesidad critica en Rumania (45,6% de necesidad muy alta) y en Espaiia.

Bienestar

El bienestar del cuidador es generalmente moderado pero tenso. Rumania presenta las puntuaciones
mas bajas en métricas de bienestar (por ejemplo, como afrontar el estrés: 2,19/5), reflejando una alta
carga. En contraste, Macedonia del Norte y Republica Checa reportan puntuaciones relativamente mas
altas de apoyo emocional.

Resultados de la encuesta

Se recogieron un total de 512 respuestas validas en los cinco paises socios. La distribucion de las
respuestas refleja las distintas estrategias de captacion y el alcance logrado en cada contexto nacional.
Espafia alcanzé la tasa de respuesta mas alta, aportando 230 participantes (44,9% del total de la
muestra), seguida por Republica Checa con 105 participantes (20,5%). Rumania aportd 68 respuestas
(13,3%), Macedonia del Norte contribuyé con 59 (11,5%) y Eslovenia obtuvo 50 respuestas validas
(9,8%). A pesar de estas variaciones en el tamafio de la muestra, cada pais proporciona un conjunto de
datos suficiente para identificar tendencias nacionales clave y comparar los contextos de cuidado en
todo el consorcio.

Registros iniciales Respuestas finales validas Tasa de retencion (%)

Espafia 362 230 63,54%
Eslovenia 257 50 19,46%
Republica Checa 142 105 73,94%
Rumania 141 68 48,23%
Macedonia del Norte 98 59 60,2%
Total 1000 512 53,1%
Demografia

En los cinco paises, la mayoria de participantes fueron mujeres, lo que refleja la feminizacion del
cuidado informal. La representacion femenina oscilo entre el 73,3% en Republica Checa y el 86,8% en
Rumania. Las encuestados eran predominantemente de mediana edad o mayores, con la mayoria en el
rango de edad de 45 a 64 afios (58,3% total), seguidos por una proporcion sustancial de 65 afios o mas
(26,4%). Los cuidadores mas jovenes (< 35 afios) constituyeron solo el 4,7% de la muestra en total.
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Las relaciones de cuidado mas comunes fueron hijo/a adulto/a (47,3%) y conyuge/pareja (18,2%) de la
persona con demencia. Sin embargo, los "Otros Miembros de la Familia" representaban una parte
significativa (30,9%), especialmente en Macedonia del Norte (50,8%) y Rumania (33,8%), lo que indica
una mayor implicacion de la familia en estas regiones.

Estos patrones mostraron cierta variacion nacional. Eslovenia tenia el perfil de cuidador mas mayor,
con un 62% de los encuestados mayores de 65 afios. En cambio, Rumania tenia un perfil mas joven,
con el grupo mas numeroso (45,6%) de entre 45 y 54 anos. A pesar de estas variaciones, la composicion
demografica general refleja una poblacion tipica de cuidadores de toda Europa: predominantemente
mujeres, de mediana edad o mayores, y que prestan cuidados a un familiar cercano.

Género

Las personas encuestadas son predominantemente mujeres en todos los paises socios, lo que confirma
que las responsabilidades de cuidado siguen recayendo de forma desproporcionada sobre las mujeres.
En total, el 77,5% de la muestra se identific6 como mujer.

Tabla 1: Distribucion de género por pais (N y %)

Republica Macedonia

Checa del Norte Rumania Eslovenia Espaia Total
Femenino 77 (73.3%) 47 (79.7%) 59(86.8%) 39(78.0%) 175(76.1%) 397 (77.5%)
Masculino 25(23.8%) 12(20.3%) 8(11.8%) 11(22.0%) 55(23.9%) 111 (21.7%)
Otros / Prefiero no decirlo 3(2.9%) 0 (0.0%) 1(1.5%) 0 (0.0%) 0 (0.0%) 4 (0.8%)

Rumania (86,8%) y Macedonia del Norte (79,7%) reportaron la mayor proporcion de cuidadoras, lo
que sugiere normas culturales profundamente arraigadas respecto al papel de las mujeres en el cuidado
familiar. Espafia y Eslovenia también muestran una alta participacion femenina (por encima del 76%),
mientras que Republica Checa tiene una representacion de cuidadores masculinos ligeramente mayor
(23,8%) en comparacion con los otros paises, aunque las mujeres siguen representando casi tres cuartas
partes de la muestra.

Distribucion por edades

La poblacion de cuidadores esta envejeciendo. Mientras que el 58,3% de los encuestados tiene entre 45
y 64 afios, un 26,4% significativo tiene 65 afios 0 mas. Esta tendencia es mas pronunciada en Eslovenia,
donde el 62% de los encuestados tiene mas de 65 afios. Por el contrario, Rumania presenta un perfil
mas joven, con el grupo mas numeroso (45,6%) de entre 45 y 54 afos, y sin encuestados menores de
35 afios.

Tabla 2: Distribucion por edades por pais (N y %)

Republica Macedonia

Checa del Norte Rumania Eslovenia Espana Total
<35 8 (7.6%) 5 (8.5%) 0 (0.0%) 1(2.0%) 10 (4.3%) 24 (4.7%)
35-44 18 (17.1%) 2 (3.4%) 7 (10.3%) 2 (4.0%) 26 (11.3%) 55(10.7%)
45-54 22(21.0%) 18(30.5%) 31 (45.6%) 4 (8.0%) 85 (37.0%) 160 (31.3%)
55-64 28(26.7%) 17(28.8%) 21(30.9%) 12(24.0%) 60(26.1%) 138 (27.0%)
65+ 29(27.6%) 17(28.8%) 9(13.2%) 31(62.0%) 49(21.3%) 135 (26.4%)
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Relacién con la persona con demencia

Aungque los hijos adultos (47,3%) y los conyuges (18,2%) representan la mayoria de los cuidadores, las
estructuras familiares varian segun la region. "Otros miembros de la familia" (como parientes lejanos)
constituyen una parte sustancial en Macedonia del Norte (50,8%) y Eslovenia (50%).

Tabla 3: Relacién con la persona con demencia por pais (N y %)

Republica Macedonia

Relacion Checa del Norte Rumania Eslovenia Espaina

Conyuge / Pareja 22(21.0%) 10(16.9%) 12(17.6%) 10(20.0%) 39(17.0%) 93(18.2%)
Hijo/a adulto/a 53(50.5%) 19(32.2%) 22(32.4%) 15(30.0%) 133(57.8%) 242 (47.3%)
Otros miembros de la familia 30(28.6%) 30(50.8%) 15(22.0%) 25(50.0%) 58(25.2%) 158 (30.9%)

En cambio, en Espaiia y Republica Checa el cuidado recae mas en la familia inmediata (conyuges e
hijos), con hijos adultos representando mas del 50% de la muestra en ambos paises.

Contexto del cuidado

Mas alla de la demografia, varias variables recogieron el contexto del cuidado, incluyendo la situacion
de convivencia de la persona encuestada, las horas de atencion dedicadas por semana y la duracion del
cuidado. Estos indicadores describen la intensidad y naturaleza del cuidado, ayudando a contextualizar
las diferencias en la carga y el bienestar de los cuidadores entre los paises participantes.

Convivencia

La convivencia varia significativamente segtin el pais. En Rumania, es la norma, con un 60,3% de los
cuidadores viviendo en el mismo hogar que la persona con demencia. En cambio, la mayoria de los
cuidadores en Eslovenia (74%) y Espafia (51,7%) viven en hogares separados.

Tabla 4: Situaciéon de convivencia por pais (N y %)

Republica Macedonia

Convivencia Checa del Norte Rumania Eslovenia Espafia Total
En el mismo hogar 52(49.5%) 25(42.4%) 41(60.3%) 13(26.0%) 111(48.3%) 242 (47.3%)
En un hogar separado 53(50.5%) 34(57.6%) 27(39.7%) 37(74.0%) 119(51.7%) 270 (52.7%)

Horas de cuidado por semana

La intensidad del cuidado estd polarizada. Rumania reporta la mayor carga, con un 52,9% de los
cuidadores que dedican mas de 40 horas de atencion por semana. Macedonia del Norte también muestra
una alta intensidad (35,6% proporcionando >40 horas). Por el contrario, Eslovenia reporta cargas de
cuidado mas ligeras, con un 54% que dedica menos de 10 horas semanales.

Tabla 5: Horas de cuidado por semana por pais (N y %)

Republica Macedonia

Horas de cuidado por semana Checa del Norte Rumania Eslovenia Espaia

<10 horas 24(22.9%) 19(20.4%) 20(29.4%) 27 (54.0%) 50 (21.7%) 140 (27%)
10-20 horas 35(33.3%) 13(22.0%)  5(7.4%) 9(18.0%) 63(27.4%) 125(24.1%)
21-40 horas 16 (15.2%) 13(22.0%) 7(10.3%)  5(10.0%) 47 (20.4%) 88 (17%)
=41 horas 30(28.6%) 21(35.6%) 36(52.9%) 9(18.0%) 70 (30.4%) 166 (32%)
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Duraciéon del cuidado

El cuidado a largo plazo es comun en Espaiia, donde el 32,6% de los encuestados lleva mas de 5 afios
prestando cuidados. Republica Checa y Eslovenia presentan historiales de cuidado mas cortos, con
mayores proporciones de cuidadores en el rango de 1 a 3 afios (38,1% y 28% respectivamente).

Tabla 6: Duracién del cuidado por pais (N y %)

Republica Macedonia

Duracion del cuidado Checa del Norte Rumania Eslovenia Espaia

<1 afio 28(26.7%)  9(15.3%) 8(11.8%) 15(30.0%) 30(13.0%) 90 (17.6%)
1-3 afios 40(38.1%) 15(25.4%) 18(26.5%) 14(28.0%) 72(31.3%) 159 (31.1%)
3-5 afios 17 (16.2%) 18(30.5%) 22(32.4%) 10(20.0%) 53(23.0%) 120 (23.4%)
> 5 afios 20(19.0%) 17(28.8%) 20(29.4%) 11(22.0%) 75(32.6%) 143 (27.9%)

Perfil de la persona cuidada

Para comprender plenamente las necesidades de formacion de los cuidadores, es esencial perfilar a las
personas que reciben atencion. La encuesta recopild datos sobre la edad, género, diagndstico y etapa de
la demencia de las personas cuidadas. Estos factores determinan la complejidad de la atencion
requerida, desde la asistencia fisica en etapas avanzadas hasta la gestion conductual en etapas
tempranas, y el grado de implicacion formal en la atencidn sanitaria.

Edad de la persona con demencia

Las personas cuidadas son mayoritariamente adultos mayores; el 82,8% del total de la muestra tiene 75
afios o0 mas.

Tabla 7: Edad de la persona con demencia por pais (N y %)

Edad de la persona Republica Macedonia

Rumania S GAVEGTE] Espaia

con demencia Checa del Norte

< 65 afios 3(2.9%) 5 (8.5%) 5 (7.4%) 2 (4.0%) 7(3.0%) 22 (4.3%)
65-74 afios 10(9.5%) 10(16.9%) 15(22.1%) 5(10.0%) 26 (11.3%) 66 (12.9%)
75-84 afios 54 (51.4%) 27 (45.8%) 38(55.9%) 21(42.0%) 106 (46.1%) 246 (48.0%)
> 85 afios 38(36.2%) 17(28.8%) 10(14.7%) 22 (44.0%) 91(39.6%) 178 (34.8%)

En Espafia y Eslovenia, entre el 40—44% de las personas cuidadas tienen mas de 85 afios, lo que indica
la necesidad de una atencion que aborde la fragilidad y las comorbilidades junto con la demencia.

Género de la persona con demencia

Tabla 8: Género de la persona con demencia por pais (%)

Género de la persona Republica Macedonia Rumania Eslovenia

con demencia Checa del Norte

% Femenino 62.9 67.8 76.5 64 71.7
% Masculino 37.1 32.2 23.5 36 26.1
% Prefiero no decirlo 0 0 0 0 2.2

Las personas que reciben cuidados son predominantemente mujeres (entre el 63—76% en todos los
paises), lo que refleja la mayor prevalencia de demencia entre mujeres en grupos de edad avanzada.
Espafia y Rumania tienen el mayor porcentaje de mujeres que reciben cuidados (71,7% y 76,5%).

Financiado por la Unién Europea. Sin embargo, las opiniones expresadas son unicamente de los autores y no reflejan necesariamente las de la Unién 8/21
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Tipo de demencia
Tabla 9: Tipo de demencia por pais (N y %)

Republica Macedonia

Tipo de demencia Checa del Norte Rumania Eslovenia Espaia Total
Enfermedad de Alzheimer 35(33.3%) 29(49.2%) 28(41.2%) 10(20.0%) 119(51.7%) 221 (43.2%)
Demencia vascular 6 (5.7%) 9(15.3%) 7 (10.3%) 2 (4.0%) 16 (7.0%) 40 (7.8%)
Demencia mixta 18 (17.1%) 2 (3.4%) 23(33.8%) 10 (20.0%) 16 (7.0%) 69 (13.5%)
Demencia frontotemporal 2 (1.9%) 0 (0.0%) 1(1.5%) 3(6.0%) 16 (7.0%) 22 (4.3%)
Demencia de cuerpos de Lewy 1(1.0%) 0 (0.0%) 2 (2.9%) 2 (4.0%) 3(1.3%) 8(1.6%)
No estoy seguro / No lo sé 36 (34.3%) 18(30.5%) 5(7.4%) 21(42.0%) 35(15.2%) 115 (22.5%)
Otro 7 (6.7%) 1(1.7%) 2 (2.9%) 2 (4.0%) 25(10.9%) 37 (7.2%)

La enfermedad de Alzheimer es el diagnostico predominante en el consorcio, representando el 43,2%
de todos los casos, con la mayor prevalencia en Espafia (51,7%) y Macedonia del Norte (49,2%).
Rumania presenta un perfil distintivo con un notable porcentaje de demencia mixta (33,8%). Un
hallazgo significativo es el alto nivel de incertidumbre respecto al diagndstico en Eslovenia y Reptiblica
Checa, donde el 42% y el 34,3% de los cuidadores, respectivamente, declararon "No estar seguros" o
“No saber” qué tipo especifico de demencia afecta a su familiar.

Fase de la demencia

Tabla 10: Fase de la demencia por pais (N y %)

Republica Macedonia

Fase de la demencia Checa del Norte

Rumania S GAVEGTE] Espaia Total

Temprana/ Leve 14(13.3%) 6(10.2%)  3(4.4%)  16(32.0%) 31(13.5%) 70 (13.7%)
Media / Moderada 45(42.9%) 17(28.8%) 21(30.9%) 12(24.0%) 81(35.2%) 176 (34.4%)
Avanzada / Grave 33(31.4%) 23(39.0%) 38(55.9%) 17 (34.0%) 97 (42.2%) 208 (40.6%)
No estoy seguro / Otros 13(12.4%) 13(22.0%) 6(8.8%)  5(10.0%) 21(9.1%) 58 (11.3%)

La mayoria de las personas cuidadas se encuentran en la fase media (34,4%) o avanzada (40,6%) de la
demencia, lo que indica necesidades de atencion sustanciales. Rumania muestra la mayor proporcion
de personas en fase avanzada/grave (55,9%). En contraste, Eslovenia presenta un perfil {inico con la
mayor proporcion de casos tempranos/leves (32%). Repuiblica Checa tiene la mayor concentracion de
personas en la etapa media/moderada (42,9%).

Apoyo a la persona cuidada

Los datos revelan una division significativa en el acceso a los servicios de atencion formal en todo el
consorcio. En general, el 47,1% de las personas cuidadas no reciben apoyo formal, dependiendo
completamente de familiares o amigos. Rumania demuestra la mayor dependencia de las redes
informales, con un 75% de los encuestados que declara no tener apoyo formal.

Tabla 11: Cuidado formal y uso de apoyos por pais (N y %)

Republica  Macedonia

Cuidado formal y apoyo Checa del Norte Rumania Eslovenia Espana Total
Sin apoyo formal 36(34.3%) 30(50.8%) 51(75.0%) 25(50.0%) 99 (43.0%) 241 (47.1%)
Apoyo ocasional / 21(20.0%) 4 (6.8%) 2(2.9%)  4(8.0%)  16(7.0%) 47 (9.2%)
a tiempo parcial

Atencion profesional regular 48 (45.7%)  25(42.4%) 15(22.1%) 21(42.0%) 115(50.0%) 224 (43.8%)
Financiado por la Unién Europea. Sin embargo, las opiniones expresadas son unicamente de los autores y no reflejan necesariamente las de la Unién 9/21
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En cambio, Espafia muestra la mayor utilizacion de servicios de atencion profesional regular (50%),
mientras que Republica Checa muestra la estructura de atencion mas diversa, registrando la tasa mas
alta de apoyo ocasional o a tiempo parcial (20%).

Tabla 12: ;Con qué frecuencia recibe la persona apoyo profesional en el cuidado? (N y %)

La encuesta destaca modelos nacionales de atencion distintos en cuanto al apoyo profesional. Casi la
mitad de las personas cuidadas (47,1%) dependen exclusivamente de familiares o amigos, cifra que en
Rumania alcanza el 75%. Republica Checa demuestra la infraestructura de atencion domiciliaria mas
solida, con un 37,1% recibiendo atencion domiciliaria regular y un 20% recibiendo apoyo ocasional.

Republica Macedonia

Checa del Norte RUTHENIE] Eslovenia Espaina

Categoria de respuesta

No, solo la familia o

. .. 36(34.3%) 30(50.8%) 51(75.0%) 25(50.0%) 99(43.0%) 241 (47.1%)
los amigos ofrecen atencion

Ocasionalmente (por ejemplo,

0, 0, 0, 0, 0, 0,
Jisita de una enfermera) 21(20.0%) 4 (6.8%) 2(2.9%) 4(8.0%)  16(7.0%) 47 (9.2%)

Cuidado regular

0, 0, 0, 0, 0, 0,
on casa 39(37.1%)  2(3.4%) 1 (1.5%) 3(6.0%) 37(16.1%) 82 (16.0%)

Cuidado domiciliario a
tiempo completo

Vive en unaresidencia
o centro de atencion

3(2.9%) 0(0.0%) 6 (8.8%) 2(4.0%)  21(9.1%) 32 (6.2%)

6(5.7%)  23(39.0%) 8(11.8%) 16(32.0%) 57 (24.8%) 110 (21.5%)

Por el contrario, Macedonia del Norte (39%) y Eslovenia (32%) muestran las tasas mas altas de
institucionalizacion en residencias de personas mayores, mientras que Republica Checa muestra el
menor uso de centros de cuidados, con un 5,7%.

Responsabilidades y confianza del cuidador
Tabla 13: Principales responsabilidades de cuidado por pais (Ny %)

Las responsabilidades de cuidado varian significativamente segun la region, aunque ciertas tareas son
universalmente exigentes. El apoyo emocional es la responsabilidad mas citada en la mayoria de los
paises, segun el 89,5% de los cuidadores en Republica Checa y el 86,8% en Rumania.

Republica Macedonia

. -
Checa del Norte AUTHENIE] Eslovenia

Responsabilidad de cuidado

Cuidado personal 7 (54.3%) 33 (55.9%) 6 (82.4%) 0 (0.0%) 144 (62.6%)
Preparacion de comidas 2 (68.6%) 33 (55.9%) 3(77.9%) 1(2.0%) 128 (55.7%)
Tareas domésticas (79 0%) 35 (59.3%) 4 (79.4%) 0(0.0%) 119 (51.7%)
Gestion financiera 84 (80.0%) 42 (71.2%) 5 (80.9%) 7 (14.0%) 158 (68.7%)
Gestion de la medicacion 83 (79.0%) 33 (55.9%) 56 (82.4%) 5(10.0%) 155 (67.4%)
Apoyo emocional 94 (89.5%) 48 (81.4%) 9 (86.8%) 0 (0.0%) 175 (76.1%)
Asistencia en transporte 76 (72.4%) 33 (55.9%) 9(72.1%) 15 (30.0%) 126 (54.8%)
Actividades sociales juntos 83 (79.0%) 35 (59.3%) 8 (85.3%) 9(18.0%) 182 (79.1%)
Otra 0 (0.0%) 0 (0.0%) 7 (10.3%) 13 (26.0%) 0 (0.0%)

*Nota: Los datos de Eslovenia reflejan un formato de pregunta de opcion unica, lo que resulta en menores conteos
en comparacion con el formato de opcion multiple utilizado en otros paises.
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Rumania muestra consistentemente la mayor intensidad de implicacion en las tareas, con mas del 80%
de los cuidadores responsables del cuidado personal (82,4%), la gestion de la medicacion (82,4%) y la
gestion financiera (80,9%). Espana muestra un fuerte énfasis en las actividades sociales (79,1%),
reflejando un modelo de atencion que integra la inclusion social. Las tareas de mantenimiento del hogar
y la preparacion de comidas son especialmente altas en Republica Checa y Rumania, involucrando
aproximadamente entre el 70 y el 80 % de los cuidadores.

Tabla 14: Confianza en las tareas diarias de cuidado (N y %)

Los cuidadores de los cinco paises generalmente informan de una confianza moderada a alta en la
realizacion de las tareas diarias de cuidado. Espafia demuestra los niveles mas altos de confianza, con
un 40,9% de los cuidadores que se sienten "Confiados". Reptblica Checa y Rumania también muestran
resultados sélidos, con un 34,9% y un 38,2% respectivamente.

Republica Macedonia

Nivel de confianza Rumania Eslovenia

Checa del Norte

1 - No tiene nada de confianza 9 (8.5%) 3(5.1%) 1(1.5%) 5(10.0%) 11 (4.8%)
2 -Un poco seguro de si mismo 12 (11.3%) 10 (16.9%) 10 (14.7%) 6 (12.0%) 29 (12.6%)
3 - Moderadamente confiado 30 (28.3%) 20 (33.9%) 15 (22.1%) 17 (34.0%) 64 (27.8%)
4 - Confiado 37 (34.9%) 10 (16.9%) 26 (38.2%) 17 (34.0%) 94 (40.9%)
5 - Muy seguro de si mismo 18 (17.0%) 16 (27.1%) 16 (23.5%) 5(10.0%) 32(13.9%)

Sin embargo, existen disparidades regionales. Eslovenia muestra una distribucion mas polarizada, con
un 10% de los encuestados que se siente "Nada confiado" —la tasa mas alta entre todos los paises—
mientras que otro 34% se siente "Confiado". Macedonia del Norte muestra un grupo significativo en el
rango de "Moderadamente confiado" (33,9%), con menos encuestados alcanzando los niveles de
confianza mas altos en comparacion con Espafia 0 Rumania.

Tabla 15: Confianza en la gestion de la medicacion (N y %)

La gestion de la medicacion es un area de alta competencia general, especialmente en Espafia y
Rumania. En Espafia, el 82,2% de los cuidadores afirman sentirse "seguros" o "muy seguros". De
manera similar, Rumania muestra resultados solidos, con un 76,4% de los encuestados situdndose en
los dos niveles mas altos de confianza.

Republica Macedonia Rumania Eslovenia
Checa del Norte
1 - Nada seguro 9 (8.6%) 2 (3.4%) 4 (5.9%) 5(10.0%) 8 (3.5%)
2 - Poco seguro 9 (8.6%) 5(8.5%) 3 (4.4%) 8(16.0%) 11 (4.8%)
3 - Moderadamente seguro 25(23.8%) 14 (23.7%) 9(13.2%) 6(12.0%) 22 (9.6%)
4 -Seguro 18 (17.1%) 15 (25.4%) 26 (38.2%) 23 (46.0%) 112 (48.7%)
5 — Muy seguro 44 (41.9%) 23 (39.0%) 26 (38.2%) 8 (16.0%) 77 (33.5%)

Republica Checa presenta un perfil destacado: aunque tiene la mayor proporcion individual de
cuidadores "muy seguros de si mismos" (41,9%), la confianza general se ve atenuada por un segmento
significativo (23,8%) que reporta solo una confianza moderada. Eslovenia es la que muestra mayor
polarizacion en las respuestas; mientras que el 46% se siente "seguro", una minoria sustancial (26%)
reporta baja confianza (niveles 1-2), lo que indica la necesidad de formacion especifica en esta region.

Financiado por la Unién Europea. Sin embargo, las opiniones expresadas son unicamente de los autores y no reflejan necesariamente las de la Unién 11/21
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Tabla 16: Confianza en el manejo de alteraciones conductuales (N y %)

La confianza en el manejo de sintomas conductuales (como agresividad o agitacion) es notablemente
menor que en otros ambitos de cuidado. Eslovenia y Republica Checa reportan los niveles mas altos de
incertidumbre, con aproximadamente el 36% de los cuidadores eslovenos y el 34% de los checos en las
categorias de baja confianza (niveles 1-2).

Republica b:ifid::;a Rumania Eslovenia Espaia
1 - Nada seguro 8 (7.6%) 3(5.1%) 3 (4.4%) 6(12.0%) 10 (4.3%)
2 - Poco seguro 28 (26.7%) 11 (18.6%) 12 (17.6%) 12 (24.0%) 61 (26.5%)
3 - Moderadamente seguro 39 (37.1%) 25 (42.4%) 20 (29.4%) 6 (32.0%) 78 (33.9%)
4 - Seguro 21 (20.0%) 11 (18.6%) 19 (27.9%) 13 (26.0%) 62 (27.0%)
5 — Muy seguro 9 (8.6%) 9(15.3%) 14 (20.6%) 3(6.0%) 19 (8.3%)

Macedonia del Norte muestra una fuerte tendencia hacia el centro, con la mayor proporcion de
encuestados (42,4%) que elige "moderadamente seguro”. Rumania destaca como el grupo mas seguro
de si mismo, con casi la mitad (48,5%) de los cuidadores que afirman sentirse "seguros" o "muy
seguros" para gestionar estos desafios.

Tabla 17: Confianza en la comunicacién (N y %)

Los cuidadores indican niveles moderados de confianza en la comunicaciéon con la persona con
demencia; la mayoria de las respuestas se sitian en el rango medio (niveles 3—4). Macedonia del Norte
y Rumania muestran un mayor porcentaje de cuidadores "muy seguros”, con un 23,7% y un 20,6%
respectivamente.

Nivel R?::‘:I:a I:aetl::doo:;a Rumania Eslovenia Espana
1 - Nada seguro 6 (5.7%) 2 (3.4%) 5(7.4%) 2 (4.0%) 6 (2.6%)
2 -Poco seguro 9 (27.6%) 3(22.0%) 11 (16.2%) 5(10.0%) 46 (20.0%)
3 - Moderadamente seguro 30 (28.6%) 14 (23.7%) 18 (26.5%) 21 (42.0%) 78 (33.9%)
4 -Seguro 35 (33.3%) 6 (27.1%) 20 (29.4%) 12 (24.0%) 79 (34.3%)
5 - Muy seguro 5 (4.8%) 4 (23.7%) 14 (20.6%) 10 (20.0%) 21 (9.1%)

En contraste, Republica Checa y Espafia muestran las tasas mas bajas de alta confianza; solo el 4,8%
de los cuidadores checos y el 9,1% de los espafioles se sienten "muy seguros". Eslovenia se encuentra
en la zona media, con un 42% de los encuestados que eligié "moderadamente seguro”.

Tabla 18: Confianza para proporcionar apoyo emocional (N'y %)

En general, los cuidadores reportan niveles moderados de confianza al proporcionar apoyo emocional
a la persona con demencia, situandose la mayoria de las respuestas en el rango medio (niveles 3—4).
Macedonia del Norte y Rumania presentan los porcentajes mas altos de cuidadores “muy seguros”, con
un 37,3 % y un 20,6 % respectivamente.

Republica Macedonia

Checa del Norte Rumania Eslovenia

5 (4.8%) 0 (0.0%) 4 (5.9%) 4 (8.0%) 10 (4.3%)
6 (15.2%) 4 (6.8%) 10 (14.7%) 5(10.0%) 38 (16.5%)
(42.9%) 17 (28.8%) 15(22.1%) 21 (42.0%) 76 (33.0%)
( (
( (

1-Nada seguro

2 - Poco seguro

3 - Moderadamente seguro 45
4 - Seguro 32
5 — Muy seguro 7

30.5%) 6 (27.1%) 25 (36.8%) 12 (24.0%) 86 (37.4%)
6.7%) 2(37.3%) 14 (20.6%) 8(16.0%) 20 (8.7%)
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En contraste, la Reptblica Checa y Espafia muestran las tasas mas bajas de alta confianza; solo el 6,7
% de los cuidadores checos y el 8,7 % de los espafioles se sienten “muy seguros” en esta faceta.
Eslovenia, de nuevo, presenta el mayor porcentaje de confianza en el nivel medio, con un 42,0 % de los
encuestados seleccionando la opcion “moderadamente seguro”.

Tabla 19: Confianza en las actividades de activacion y planificacion (N y %)

La confianza en la planificacion y ejecucion de actividades significativas (activacion) es notablemente
menor que en tareas de atencidon operativa. Rumania reporta el nivel mas alto de inseguridad, con un
36,8% de los cuidadores que afirman sentirse "nada seguros”. Macedonia del Norte y Eslovenia también
muestran brechas de confianza significativas; con un 28,8% y un 22% respectivamente se situan en el
nivel de menor confianza.

iR Macedonia Rumania Eslovenia Espaiia
Checa del Norte
1 - Nada seguro 18 (17.1%) 17 (28.8%) 25 (36.8%) 11 (22.0%) 28 (12.2%)
2 - Poco seguro 32 (30.5%) 11 (18.6%) 9(13.2%) 12 (24.0%) 54 (23.5%)
3 - Moderadamente seguro 28 (26.7%) 12 (20.3%) 12 (17.6%) 11 (22.0%) 82 (35.7%)
4 - Seguro 20 (19.0%) 10 (16.9%) 12 (17.6%) 11 (22.0%) 49 (21.3%)
5 - Muy seguro 7 (6.7%) 9(15.3%) 10 (14.7%) 5(10.0%) 17 (7.4%)

Reptiblica Checa muestra una alta concentracion de respuestas en el rango de "poco seguro" (30,5%),
indicando la necesidad de formacion en este aspecto. Los cuidadores de Espaia reportan una resiliencia
algo mayor, con el grupo mas numeroso (35,7%) sintiéndose "moderadamente seguros", aunque solo el
7,4% se siente "muy seguro". En conjunto, este ambito representa una prioridad clara para la
intervencion formativa.

Tabla 20: Confianza en la atencién a las necesidades sociales (N y %)
La confianza para apoyar la interaccion social de la persona con demencia varia mucho entre paises.

Espafia y Repuiblica Checa indican los niveles mas altos de confianza, con aproximadamente el 45% de
los cuidadores en ambos paises calificandose como "seguros" o "muy seguros".

Republica Macedonia

Checa del Norte Rumania Eslovenia

1 - Nada seguro 6 (5.7%) 9(15.3%) 16 (23.5%) 4 (8.0%) 9 (3.9%)

2 -Poco seguro 17 (16.2%) 12 (20.3%) 13 (19.1%) 7 (14.0%) 42 (18.3%)
3 - Moderadamente seguro 34 (32.4%) 20 (33.9%) 15 (22.1%) 20 (40.0%) 76 (33.0%)
4 - Seguro 37 (35.2%) 7 (11.9%) 14 (20.6%) 12 (24.0%) 82 (35.7%)
5 - Muy seguro 11 (10.5%) 11 (18.6%) 10 (14.7%) 7 (14.0%) 21(9.1%)

En cambio, Rumania reporta el nivel mas alto de inseguridad, con un 23,5% de los cuidadores que
afirman que no tener confianza para abordar las necesidades sociales. Macedonia del Norte también
muestra menor confianza, con un 35,6% de los encuestados en los dos niveles mas bajos (1-2). Los
cuidadores eslovenos se sitiian en el nivel medio, con un 40% que declara sentirse "moderadamente
seguro".

Financiado por la Unién Europea. Sin embargo, las opiniones expresadas son unicamente de los autores y no reflejan necesariamente las de la Unién 13/21
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Uso de herramientas digitales o aplicaciones para el cuidado de personas con
demencia

Tabla 21: Uso de herramientas digitales o aplicaciones para el cuidado de personas con demencia (N y %)

Uso de herramientas o Republica Macedonia Rumania Eslovenia

aplicaciones digitales Checa del Norte

Si 35 (33.3%) 9(15.3%) 21 (30.9%) 7 (14.0%) 43 (18.7%)
No 70 (66.7%) 50 (84.7%) 47 (69.1%) 43 (86.0%) 187 (81.3%)

En los cinco paises, la mayoria de los cuidadores indicaron no utilizar herramientas digitales o
aplicaciones para el cuidado de la demencia. El uso es especialmente bajo en Macedonia del Norte
(15,3%) y Eslovenia (14%), seguido de cerca por Espafia (18,7%). Por el contrario, Reptblica Checa
(33,3%) y Rumania (30,9%) muestran una tasa de adopcion moderada. Estas cifras sugieren que el uso
de herramientas y aplicaciones digitales en los cuidados es limitado y supone todavia un gran reto.

Necesidades de formacién de las personas cuidadoras

Tabla 22: Comprension de la progresion de la demencia (N y %)

La demanda de formacion sobre la progresion de la demencia es méas aguda en Rumania y Espafia,
donde un 66,2% y 58,3% de los cuidadores, respectivamente, califican esta necesidad como "alta" o
"muy alta". En contraste, Macedonia del Norte y Republica Checa muestran preferencia por la
"moderada", con un 49,2% y un 42,9% de los encuestados que eligieron esta opcion intermedia.

Reptblica Macedonia

Necesidad Rumania Eslovenia Espaha

Checa del Norte

1 - Sin necesidad 16 (15.2%) 10 (16.9%) 3 (4.4%) 2 (4.0%) 6 (2.6%)
2-Baja 11 (10.5%) 8 (13.6%) 4(5.9%) 9 (18.0%) 18 (7.8%)
3-Moderada 45 (42.9%) 29 (49.2%) 16 (23.5%) 12 (24.0%) 72 (31.3%)
4-Alta 29 (27.6%) 6 (10.2%) 23 (33.8%) 22 (44.0%) 88 (38.3%)
5-Muy alta 4(3.8%) 6 (10.2%) 22 (32.4%) 0 (0.0%) 46 (20.0%)

Eslovenia presenta un perfil inico: mientras que el 44% indica una "alta” necesidad—el valor mas alto
para esa categoria especifica—, el 0% selecciond "muy alta", lo que sugiere una carencia de
conocimientos reconocida pero no critica.

Tabla 23: Opciones de tratamiento y medicamentos (N y %)

Existe una clara division geografica en la demanda de formacion sobre tratamientos médicos. Rumania
reporta la necesidad mas alta, con un 67,6% combinado de cuidadores que la califican como una
prioridad "alta" o "muy alta". Espafia le sigue con la mitad de sus encuestados (50%) mostrando un
interés alto o muy alto.

Republica Macedonia

Necesidad Rumania Eslovenia

Checa del Norte

1 - Sin necesidad 27 (25.7%) 17 (28.8%) 2 (2.9%) 4 (8.0%) 12 (5.2%)
2-Baja 23 (21.9%) 11 (18.6%) 7 (10.3%) 11 (22.0%) 38 (16.5%)
3-Moderada 32 (30.5%) 23 (39.0%) 13 (19.1%) 16 (32.0%) 65 (28.3%)
4-Alta 20 (19.0%) 4 (6.8%) 23 (33.8%) 13 (26.0%) 85 (37.0%)
5-Muy alta 3(2.9%) 4(6.8%) 23 (33.8%) 6 (12.0%) 30 (13.0%)
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En cambio, los cuidadores en Repuiblica Checa y Macedonia del Norte perciben esto como una prioridad
menor; aproximadamente el 47% de los encuestados en ambos paises indico "baja" o "sin necesidad"
de formacion en este ambito, lo que sugiere un mayor conocimiento previo o una mayor dependencia
de profesionales médicos para obtener esta informacion. Eslovenia ocupa un punto intermedio, con una
distribucion equilibrada en todas las categorias.

Tabla 24: Planificacion de cuidados avanzados (legal, financiera, final de vida) (N y %)

La formacién en planificacion avanzada de cuidados, que abarca decisiones legales, financieras y al
final de la vida, es una prioridad critica para los cuidadores en Rumania y Espafia. En Rumania, un
sorprendente 77,9% de los encuestados calificod esta necesidad como "alta" o "muy alta". De manera
similar, el 58,7% de los cuidadores espafioles expresaron una necesidad “alta” o “muy alta” de apoyo
en esta area.

Republica Macedonia

Checa del Norte Rumania Eslovenia

1 - Sin necesidad 11 (10.5%) 19 (32.2%) 3 (4.4%) 7 (14.0%) 9 (3.9%)

2-Baja 15 (14.3%) 10 (16.9%) 3 (4.4%) 9(18.0%) 19 (8.3%)
3-Moderada 35 (33.3%) 16 (27.1%) 9(13.2%) 15 (30.0%) 67 (29.1%)
4-Alta 29 (27.6%) 9 (15.3%) 24 (35.3%) 11 (22.0%) 82 (35.7%)
5-Muy alta 15 (14.3%) 5 (8.5%) 29 (42.6%) 0(0.0%) 53 (23.0%)

Por el contrario, Macedonia del Norte reporta la demanda mas baja, con casi la mitad de los encuestados
(49,1%) indicando "baja" o "no necesidad". Republica Checa y Eslovenia muestran un interés
moderado, con respuestas agrupadas en la categoria de necesidad “moderada" (33,3% y 30%
respectivamente), aunque Eslovenia reporta notablemente un 0% de "Muy alta” necesidad. Esta
disparidad probablemente refleja diferencias en los marcos legales nacionales y en la disponibilidad de
los sistemas de apoyo social existentes.

Tabla 25: Manejo de conductas dificiles (agitacion, agresion, deambulacion) (N y %)

Republica Macedonia

Checa del Norte Rumania Eslovenia
1 -Sin necesidad 12 (11.4%) 15 (25.4%) 5 (7.4%) 6 (12.0%) 13 (5.7%)
2-Baja 19 (18.1%) 14 (23.7%) 6 (8.8%) 7 (14.0%) 25 (10.9%)
3-Moderada 30 (28.6%) 17 (28.8%) 9 (13.2%) 9 (18.0%) 48 (20.9%)
4-Alta 32(30.5%) 9 (15.3%) 23(33.8%) 22 (44.0%) 81 (35.2%)
5 - Muy alta 12 (11.4%) 4 (6.8%) 25 (36.8%) 6 (12.0%) 63 (27.4%)

La formacion en el manejo de sintomas conductuales, como la agitacion, la agresividad y la
deambulacion, es una prioridad critica, especialmente en Rumania y Espafia. En Rumania, un 70,6%
combinado de los cuidadores calificd esta necesidad como "alta" o "muy alta", seguida de cerca por
Espafia con un 62,6%. Eslovenia también identifica esta como una necesidad clave, con el mayor grupo
de encuestados (44%) eligiendo "alta" necesidad. Por el contrario, Macedonia del Norte reporta la
menor demanda, donde casi la mitad de los cuidadores (49,1%) indico "baja" o "sin necesidad" de
formacion en esta area.

Tabla 26: Tecnologias de apoyo para el cuidado de personas con demencia (N 'y %)

La encuesta revela un interés significativo en las tecnologias de apoyo, especialmente en Rumania y
Espafia. En Rumania, un 69,1% de los cuidadores calificd la formacidon sobre este tema como una
necesidad "alta" o "muy alta". Espafia también muestra una fuerte demanda, con un 56,9% situado en
los dos niveles mas altos de necesidad.
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Republica Macedonia Rumania Eslovenia
Checa del Norte
1 - Sin necesidad 8 (7.6%) 18 (30.5%) 4 (5.9%) 6 (12.0%) 16 (7.0%)
2-Baja 15 (14.3%) 11 (18.6%) 4 (5.9%) 7 (14.0%) 26 (11.3%)
3-Moderada 32(30.5%) 15 (25.4%) 13 (19.1%) 18 (36.0%) 57 (24.8%)
4-Alta 28 (26.7%) 9(15.3%) 19 (27.9%) 14 (28.0%) 87 (37.8%)
5-Muyalta 22(21.0%) 6 (10.2%) 28 (41.2%) 5(10.0%) 44 (19.1%)

Republica Checa muestra un perfil equilibrado, pero tiende a una mayor necesidad, con un 47,7% que
selecciona una necesidad "alta" o "muy alta". Por el contrario, Macedonia del Norte muestra la
priorizacion mas baja, donde casi la mitad (49,1%) de los encuestados indico "baja" o "sin necesidad".
Eslovenia ocupa un punto intermedio, con el grupo mas grande (36%) eligiendo necesidad "moderada".

Tabla 27: Gestion del estrés y el agotamiento del cuidador (N 'y %)

Gestionar el estrés de los cuidadores y prevenir el agotamiento es un area de formacion prioritaria,
especialmente en Rumania y Eslovenia. Rumania reporta la demanda méas aguda, con casi la mitad de
los encuestados (45,6%) identificando esto como una necesidad "muy alta". Eslovenia también muestra
una urgencia significativa, con un 62% de cuidadores calificando la gestion del estrés como una
necesidad "alta" o "muy alta".

Republica Macedonia Rumania Eslovenia
Checa del Norte
1 -Sin necesidad 17 (16.2%) 7 (11.9%) 3 (4.4%) 4 (8.0%) 9 (3.9%)
2 -Baja 25 (23.8%) 12 (20.3%) 9(13.2%) 7 (14.0%) 21(9.1%)
3-Moderada 26 (24.8%) 17 (28.8%) 9(13.2%) 8(16.0%) 69 (30.0%)
4-Alta 19 (18.1%) 14 (23.7%) 16 (23.5%) 19 (38.0%) 62 (27.0%)
5 - Muy alta 18 (17.1%) 9(15.3%) 31 (45.6%) 12 (24.0%) 69 (30.0%)

Espafia sigue esta tendencia, con un 57% de los encuestados situandose en los dos niveles mas altos de
necesidad. En cambio, Republica Checa reporta la menor urgencia relativa, donde el 40% de los
cuidadores indicé "baja" o "sin necesidad" de formacion en este ambito, lo que sugiere mejores
mecanismos de afrontamiento existentes o menor conciencia de los signos de agotamiento.

Tabla 28: Acceso a servicios de atencion formal (N y %)

Navegar por los servicios de atencion formal supone un desafio importante para los cuidadores en
Rumania y Espafia. En Rumania, un 75% de los encuestados calific esta necesidad como "alta" o "muy
alta", reflejando falta de apoyo formal en el pais. Espafia también muestra una alta demanda, con un
60,5% de los cuidadores situandose en los dos niveles mas altos de necesidad.

Republica Macedonia Rumania Eslovenia
Checa del Norte
1 - Sin necesidad 9 (8.6%) 14 (23.7%) 6 (8.8%) 4 (8.0%) 11 (4.8%)
2 -Baja 21(20.0%) 10 (16.9%) 5 (7.4%) 9(18.0%) 25 (10.9%)
3-Moderada 31(29.5%) 18 (30.5%) 6 (8.8%) 11 (22.0%) 55 (23.9%)
4-Alta 28 (26.7%) 10 (16.9%) 25 (36.8%) 15 (30.0%) 74 (32.2%)
5-Muy alta 16 (15.2%) 7 (11.9%) 26 (38.2%) 11 (22.0%) 65 (28.3%)

Eslovenia indica una necesidad fuerte, aunque ligeramente menor, con un 52% de los encuestados
eligiendo una necesidad "alta" o "muy alta". Por el contrario, Macedonia del Norte reporta la menor,
con un 40,6% de los cuidadores indicando "baja" o "sin necesidad" de formacion para acceder a
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servicios. Republica Checa muestra una distribucion equilibrada, con el grupo mas numeroso (29,5%)
eligiendo necesidad "moderada", coherente con su mayor uso de cuidados formales.

Tabla 29: Asistencia financiera y prestaciones sociales (N'y %)

La demanda de formacion sobre ayudas economicas y prestaciones sociales es mas pronunciada en
Espafia y Rumania. En Espafia, un 60,8% combinado de los cuidadores califico esta demanda como
"alta" o "muy alta", seguida de cerca por Rumania con un 55,8%, donde el grupo mas numeroso (38,2%)
eligio "muy alta" necesidad.

Necesidad Republica HMacedonia {TT L ETIE] Eslovenia

Checa del Norte
1 -Sin necesidad 19 (18.1%) 15 (25.4%) 6 (8.8%) 6(12.0%) 14 (6.1%)
2 -Baja 29 (27.6%) 9(15.3%) 5(7.4%) 9(18.0%) 27 (11.7%)
3 -Moderada 30 (28.6%) 16 (27.1%) 19 (27.9%) 15 (30.0%) 49 (21.3%)
4 -Alta 19 (18.1%) 11 (18.6%) 12 (17.6%) 14 (28.0%) 64 (27.8%)
5-Muy alta 8 (7.6%) 8(13.6%) 26 (38.2%) 6(12.0%) 76 (33.0%)

Republica Checa y Macedonia del Norte informan de menor urgencia; aproximadamente el 45,7% de
los encuestados checos y el 40,7% de los macedonios indicaron "baja" o "sin necesidad" de formacion
en esta area. Esta disparidad sugiere que los cuidadores en estas regiones pueden ya poseer un
conocimiento adecuado de las estructuras de prestaciones o que los sistemas son mas accesibles.
Eslovenia muestra una demanda moderada a alta, con un 40% situado en los dos niveles méas altos de
necesidad.

Formato preferido de aprendizaje online

Tabla 30: Formato preferido de aprendizaje online (N y %)

En todos los paises socios, los videos emergen como el formato de aprendizaje preferido, especialmente
en Espaina (70%), Macedonia del Norte (62,7%) y Republica Checa (60%). Espafia también muestra un
gran interés en cursos interactivos (45,7%) y guias en PDF (45,2%), lo que indica un deseo de un
enfoque multimedia.

Formato de aprendizaje R?::c:l:a I:ZT;C:::: I ETIE] Eslovenia

Videos 63 (60.0%) 37 (62.7%) 39 (57.4%) 23 (46.0%) 161 (70.0%)
Cursos interactivos 35 (33.3%) 15 (25.4%) 26 (38.2%) 12 (24.0%) 105 (45.7%)
Seminarios web en directo 24 (22.9%) 18 (30.5%) 30 (44.1%) 4(8.0%) 40 (17.4%)
z‘;'tzsr:" PDFy materiales de 26 (24.8%) 17 (28.8%) 38 (55.9%) 9 (18.0%) 104 (45.2%)
Podcasts 25 (23.8%) 10 (16.9%) 26 (38.2%) 5(10.0%) 52 (22.6%)
Foros de discusion 21 (20.0%) 17 (28.8%) 33 (48.5%) 6(12.0%) 40 (17.4%)

Rumania presenta un perfil unico con un alto compromiso en diversos formatos; aunque los videos son
populares (57,4%), hay una preferencia excepcionalmente alta por guias en PDF y materiales de lectura
(55,9%), foros de discusion (48,5%) y seminarios web en directo (44,1%) en comparaciéon con otras
regiones. En cambio, Eslovenia reporta el menor interés en formatos de imagen y audio en tiempo real,
con solo un 8% de interés en seminarios web y un 10% en podcasts.
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Principales barreras que impiden la participacion en formacion online

Tabla 31: Principales barreras que impiden la participacion en formacién online (N y %)

La barrera mas significativa para acceder a la formacion online es, universalmente, la limitacion de
tiempo, que afecta a la gran mayoria de los cuidadores en Espafia (82,2%), Republica Checa (81,9%) y
Macedonia del Norte (72,9%).

Republica Macedonia Rumania Eslovenia
Checa del Norte

Limitaciones de tiempo 86 (81.9%) 43 (72.9%) 47 (69.1%) 25(50.0%) 189 (82.2%)
Costes / Limitaciones 12 (11.4%) 15(25.4%) 25 (36.8%) 8 (16.0%) 78 (33.9%)
financieras

Falta de acceso a internet 5(4.8%) 4 (6.8%) 1(1.5%) 4 (8.0%) 18 (7.8%)
g:l'i:':e"dad delasplataformas ;1 ) 9 (15.3%) 8 (11.8%) 5(10.0%) 61 (26.5%)
Falta de conciencia 37 (35.2%) 16 (27.1%) 18 (26.5%) 29 (58.0%) 14 (6.1%)

Disponibilidad limitada en la

0, 0, 0, 0, 0,
longua matema 4(3.8%) 9 (15.3%) 28 (41.2%) 13 (26.0%) 8 (3.5%)

Eslovenia presenta una excepcion notable, donde el principal obstaculo es la falta de conocimiento
(58%), lo que sugiere que la difusion de informacion es un obstaculo mayor que el propio tiempo.
Rumania se enfrenta a un desafio estructural especifico, con un 41,2% de los cuidadores que cita la
disponibilidad limitada de recursos en la lengua materna como barrera, la tasa mas alta entre todos los
socios. Las limitaciones financieras son mas frecuentes en Rumania (36,8%) y Espaiia (33,9%).

Bienestar del cuidador

Tabla 32: Bienestar del cuidador

La tabla siguiente presenta las puntuaciones medias (en una escala del 1 al 5) para varios indicadores
de autocuidado y bienestar en los cinco paises socios.

# Articulo de autocuidado Republica facedonia Rumania Eslovenia
Checa del Norte
1 Prioriza la saludfisica 3.10+1.00 3.10+1.07 2.67%1.10 3,26+0,86  3.45%1.11
y mental

2 Mantiene una rutina 2.93+1.13  3.00£1.13  2.74%1.11  3.03:1.09  3.08+1.04
de suefio saludable

Afronta eficazmente

3 ? 2,90 + 0,97 2,70+ 0,95 2,19+ 0,88 2,50+0,88  2,60+0,99
el estrés

4 Esconscientedelossignos ) o) 4 50 2,88+1,19 2,44 + 0,96 2,60+ 0,81 2,45+ 1,06
de agotamiento del cuidador

g Dedicatiempoa 2,77+1,05 2.42+1.07 2.27+1.12 3.33£1.46  2,71:0,91

aficiones y ocio

Participa en eventos

L. 2,45+ 1,05 1,81 +0,88 1,97 £1,02 2,59+1,05 2.20+1.00
artisticos o culturales

7 Sesiente socialmente 3.48+1.19  3.61%1.22  2,95%1,20  357+093  2,96+1,08
aislado (puntuacion invertida)

g Sesientesoloenelcuidado 550, 4 ¢7 3.56+1.27 2,02+1,33 3,60£0,92  2.86+1.19

(puntuacion invertida)

g Cuenta con suficiente 342+1.07  3.43+1.35  2,58+0,99  2,89+094  3.03%1.06
apoyo emocional
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Tendencias generales

Las puntuaciones de bienestar suelen ser moderadas a bajas, con pocos items que superen una media de
3,5, lo que indica una tension generalizada sobre los cuidadores. Las puntuaciones mas bajas en general
se encuentran en la participacion en eventos artisticos y culturales, que oscilan entre un minimo de 1,81
en Macedonia del Norte y 2,59 en Eslovenia.

Aspectos destacados especificos de cada pais

e Rumania: Reporta consistentemente los peores resultados de bienestar. Los cuidadores aqui
tienen mas dificultades para afrontar el estrés (2.19) y participar en eventos culturales (1.97).
También reportan el apoyo emocional percibido més bajo (2,58).

e Espafia: Muestra la mayor prioridad en salud fisica y mental (3,45), pero reporta puntuaciones
mas bajas en la concienciacion sobre los signos de agotamiento (2,45).

e Eslovenia: Reporta la mayor participacion en aficiones y ocio (3,33), significativamente mayor
que Rumania (2,27) o Macedonia del Norte (2,42).

e Republica Checay Macedonia del Norte: Reportan los niveles mas altos de conexion social
(puntuaciones de aislamiento/soledad invertidas aprox. 3,5-3,6) y apoyo emocional (aprox.
3.4).

Aislamiento y soledad

Al observar las puntuaciones invertidas de aislamiento social y soledad (donde cifras mas altas
significan menos soledad/tranquilidad), Reptblica Checa (3,68) y Macedonia del Norte (3,56) obtienen
mejores resultados que Espafia (2,86) y Rumania (2,92). Esto sugiere que los cuidadores en Espafia y
Rumania pueden sentirse mas aislados socialmente a pesar de vivir a menudo en hogares familiares méas
grandes.
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Conclusion

La encuesta transnacional de AICOMM proporciona una base de evidencia completa y fiable para
comprender las realidades vividas, los desafios y las necesidades no cubiertas de los cuidadores
informales de personas con demencia en las regiones del Danubio y el sur de Europa. Basandose en
datos recogidos de 512 cuidadores en Espafia, Reptiblica Checa, Rumania, Eslovenia y Macedonia del
Norte, los hallazgos revelan un panorama de cuidado caracterizado por una alta intensidad, un fuerte
compromiso familiar e importantes carencias estructurales en los sistemas formales de apoyo.

El cuidado informal surge como una fuerza laboral en gran medida invisible pero indispensable, con
responsabilidades que recaen predominantemente en mujeres y que con frecuencia requieren dedicacion
a tiempo completo, especialmente en Rumania y Macedonia del Norte, donde son habituales las horas
prolongadas de cuidado y el riesgo de agotamiento fisico, emocional y psicoldgico es considerable. La
dependencia del cuidado familiar en ausencia de un apoyo institucional adecuado expone
vulnerabilidades sistémicas y subraya la necesidad urgente de politicas que reconozcan, protejan y
sostengan a los cuidadores junto con las personas a las que apoyan.

Aunque los cuidadores demuestran una gran confianza en proporcionar apoyo emocional y compaiiia
diaria, la encuesta identifica deficiencias criticas en el conocimiento clinico relacionadas con los tipos
de demencia, la progresion y el manejo de los sintomas, reflejando las persistentes brechas de
comunicacién entre los sistemas sanitarios y las familias, y limitando la capacidad de los cuidadores
para anticipar y responder eficazmente a los cambios relacionados con la enfermedad. Estas carencias
de conocimiento se ven agravadas por el desafio universal de gestionar conductas dificiles, que han
surgido de forma constante como una prioridad en todos los contextos nacionales, lo que pone de
manifiesto la necesidad de formacion practica y aplicada que dote a los cuidadores de estrategias
inmediatamente utiles para reducir el estrés y mejorar la calidad de la atencion.

Al mismo tiempo, los hallazgos revelan una clara paradoja entre la baja adopcion actual de herramientas
digitales de cuidado y una alta disposicion a interactuar con los formatos de aprendizaje digital,
especialmente el contenido basado en video, lo que indica que las barreras estan principalmente
relacionadas con la usabilidad, la conciencia y las limitaciones de tiempo, mas que con la resistencia a
la tecnologia. La encuesta confirma ademas que el apoyo a los cuidadores debe ser sensible al contexto,
ya que los paises con infraestructuras de atencion mas desarrolladas requieren intervenciones que
mejoren la coordinacion y la resiliencia emocional, mientras que las regiones con servicios formales
limitados requieren apoyo fundamental para gestionar el estrés, la salud mental y las habilidades
esenciales de atencion en el hogar.

En conjunto, estos hallazgos establecen un mandato claro para que el proyecto AICOMM cierre la
brecha entre la disposicion de los cuidadores a proporcionar atencion y su capacidad para hacerlo de
forma sostenible, mediante la entrega de un programa de formacion flexible, accesible, orientado a la
practica y adaptado regionalmente que fortalezca la competencia, la resiliencia y el bienestar de los
cuidadores, contribuyendo asi directamente a una mejora de la calidad de vida de las familias con
demencia y a sistemas de cuidados a largo plazo mas resilientes en todo el ambito Europa.
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Recomendaciones clave

¢ Reconocer formalmente a los cuidadores informales como un componente fundamental
de los sistemas de atencion a la demencia, prestando especial atencion a la feminizacion del
cuidado y la alta prevalencia de responsabilidades de cuidado a tiempo completo, con el fin de
reducir el agotamiento y promover la sostenibilidad a largo plazo.

e Desarrollar programas de formacion flexibles y modulares adaptados a las necesidades
de los cuidadores que trabajan y de los que cuidan a tiempo completo, asegurando que el
aprendizaje pueda integrarse en los horarios de cuidado y adaptarse al propio ritmo del
cuidador.

e Priorizar la educacién sobre los tipos, la progresién y las trayectorias de los sintomas
de la demencia, abordando las lagunas identificadas en el conocimiento clinico y mejorando la
comunicacion entre profesionales sanitarios y familias para permitir un cuidado informado y
anticipatorio.

e Integrar estrategias practicas de gestion conductual basadas en escenarios en todo el
contenido de formacion, dotando a los cuidadores de herramientas inmediatamente aplicables
para gestionar la agresividad, la confusion y la resistencia al cuidado, y para reducir el estrés
diario del cuidado.

e Disefar plataformas de aprendizaje digital con un fuerte énfasis en la simplicidad,
accesibilidad y eficiencia en tiempos, incluyendo procesos de incorporaciéon (onboarding)
intuitivos y mddulos cortos basados en video que se ajusten a la disponibilidad limitada de los
cuidadores.

e Adoptar un enfoque de implementacion sensible a nivel regional, complementando las
infraestructuras profesionales existentes en paises con sistemas mas desarrollados, priorizando
al mismo tiempo la gestion del estrés, el apoyo en salud mental y las habilidades esenciales de
atencion domiciliaria en regiones con servicios formales limitados.

e Fortalecer la colaboracion intersectorial entre organizaciones sanitarias, sociales y
comunitarias, asegurando que la formacion y el apoyo de los cuidadores estén integrados en
vias de atencion mas amplias y respondan a los contextos nacionales y locales.

Estas recomendaciones proporcionan un marco estratégico para que el proyecto AICOMM traduzca la
evidencia empirica en acciones de impacto, apoyando a los cuidadores informales y mejorando la
calidad, resiliencia y equidad de la atencion a la demencia en las regiones participantes.
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