Proyecto nu re Nure Inv. 18 (111)
Investlﬁaaon

Intervencion enfermera “circulos de dialogo” para la disminucion del nivel de sobrecarga
de cuidadores de pacientes cronico complejos y con enfermedad crénica avanzada

Nurse intervention “dialogue circles” to reduce the level of burden perceived by the
main caregivers of complex chronic patients and advanced chronic disease’s patients

Autores: José Manuel Tinoco Camarena (1), Jests Vaquero Cruzado (2), Montserrat Puig Llobet (3), Miguel Angel
Hidalgo (4), Maria Teresa Lluch Canut (5), Maria Carmen Moreno Arroyo (6).

Categoria profesional y lugar de trabajo: (1) Coordinador de enfermeria. Centro de especialistas Cornella; (2) Médico respon-
sable del equipo de atencion a la cronicidad SAP Baix Llobregat, (3) Profesora agregada Facultad de medicina y ciencias de la salud/
departamento de enfermeria. Universidad de Barcelona (UB); (4) Profesor colaborador doctor. Facultad de medicina y ciencias de la
salud/departamento de enfermeria. UB; (5) Catedratica. Facultad de medicina y ciencias de la salud/departamento de enfermeria. UB;
(6) Profesora colaboradora doctora. Facultad de medicina y ciencias de la salud/departamento de enfermeria. UB (Barcelona, Espaia).

Direccion de contacto: josetinococamarena@gmail.com
Fecha recepcioén: 29/09/2020

Aceptado para su publicacion: 28/12/2020

Fecha de la version definitiva: 09/01/2021

Resumen

Introduccion. El aumento de la esperanza de vida ha originado el envejecimiento de la poblacidon y una mayor prevalencia de en-
fermedades croénicas. Esto ha generado la necesidad de cuidadores informales de adultos mayores para enfrentar situaciones de
cuidado de estos. Por otra parte, se ha evidenciado un cambio en el perfil epidemioldgico de los Ultimos 50 afios, donde se observa
un descenso de las enfermedades de tipo infeccioso y una mayor prevalencia de enfermedades no trasmisibles de curso crénico,
las cuales aumentan la demanda de los cuidadores familiares. El cuidado de un familiar dependiente puede afectar negativamente
en la salud del cuidador/a, en su vida afectiva y laboral. Objetivos. Primera fase, el objetivo general es describir las caracteristicas
sociodemograficas de la muestra de estudio, como especificos son: analizar la relacion entre nivel de sobrecarga del cuidador y las
variables sociodemograficas de los cuidadores principales, analizar la relacion entre nivel de sobrecarga del cuidador y las carac-
teristicas clinicas del paciente. Segunda fase, determinar la eficacia de la intervencidn de la enfermera en circulos de didlogo, para
reducir el nivel de sobrecarga percibido por los cuidadores principales de pacientes identificados como paciente crénico complejo
y enfermedad croénica avanzada. Como especificos son: comparar el nivel de sobrecarga percibido por los cuidadores principales
antes y después de la intervencion entre el grupo experimental y el grupo control, y grado de satisfaccion sobre la intervencion
enfermera circulos de didlogos. Metodologia. Estudio cuantitativo en dos fases. Primera, estudio descriptivo transversal y segunda,
un estudio experimental, ensayo clinico aleatorizado con enmascaramiento simple. El estudio se realizara en Catalufia, en las po-
blaciones del &rea metropolitana de Barcelona pertenecientes al Servicio de Atencion Primaria Baix Llobregat Centre.

Palabras clave
Cuidador informal; Sobrecarga; Intervencién Enfermera; Ensayo clinico; Paciente Crénico.
Abstract

Introduction. The increase in life expectancy has led to an aging population and a higher prevalence of chronic diseases.
This has generated the need for informal caregivers of the elderly to face caregiving situations. On the other hand, there
has been a change in the epidemiological profile of the last 50 years, where there is a decrease in infectious diseases and
a higher prevalence of non-communicable diseases of chronic course such as, which increase the demand of caregivers
relatives. Caring for a dependent family member can negatively affect the health of the caregiver in their emotional and
working life. Objectives. In the first phase, the general objective is to describe the sociodemographic characteristics of
the study sample, as specific, to analyze the relationship between the level of caregiver burden and the sociodemographic
variables of the main caregivers, to analyze the relationship between the level of caregiver burden and the clinical charac-
teristics of the patient. In a second phase, it is to determine the effectiveness of the dialogue circles nurse intervention, to
reduce the level of burden perceived by the main caregivers of patients identified as complex chronic patients and advan-
ced chronic disease. As specific they are, comparing the level of overload perceived by the main caregivers before and after
the intervention between the experimental group and the control group and the degree of satisfaction about the interven-
tion nurse dialogue circles. Methodology. Quantitative study in two phases. In the first a descriptive cross-sectional study
and in the second an experimental study, a randomized clinical trial with simple masking. The study will be carried out in
Catalonia, in the towns of the metropolitan area of Barcelona, belonging to the Baix Llobregat Center Primary Care Service.

Key words

Informal Caregiver; Burden, nursing; Intervention; Clinical Trial; Chronic Patient.



Intervencion enfermera “circulos de dialogo” para la disminucion del nivel
de sobrecarga de cuidadores de pacientes crénico complejos y con enfermedad cronica avanzada

José Manuel Tinoco Camarena, et al.

Investiﬁacién

INTRODUCCION

El aumento de la esperanza de vida y el descen-
so de la natalidad han originado el envejecimiento
de la poblacion y una mayor prevalencia de enfer-
medades cronicas. Esto ha generado la necesidad
de cuidadores informales de adultos mayores para
enfrentar situaciones de cuidado de la salud de esta
poblacion. Por otra parte, se ha evidenciado como
ha cambiado el perfil epidemioldgico de los ultimos
50 afios, en donde se observa un descenso de las
enfermedades de tipo infeccioso y una mayor pre-
valencia de enfermedades no trasmisibles de curso
crénico como: diabetes, hipertension arterial, enfer-
medad pulmonar obstructiva crénica y enfermeda-
des coronarias, las cuales aumentan la demanda de
los cuidadores familiares (1).

Los pacientes créonicos complejos son personas
con una enfermedad (o mas de una) de larga evo-
lucién, cuya gestion clinica es percibida como dificil
por los profesionales de referencia y que precisa el
uso coordinado de diferentes servicios sanitarios y
sociales. Esta definicidn, a diferencia de los sistemas
de estratificacion, se basa en tres aspectos funda-
mentales que ayudan a identificar los enfermos con
necesidades complejas: un perfil clinico caracteris-
tico de complejidad (multimorbilidad, polifarmacia,
descompensaciones, multiples ingresos, etc.), un
criterio profesional subjetivo y un beneficio poten-
cial de mejora tanto individual como de equipo asis-
tencial en un contexto territorial determinado (2).

Los pacientes con enfermedad crdnica avanza-
da son el subgrupo de pacientes crénicos complejos
que cumplen las caracteristicas siguientes:

e Presencia de enfermedades progresivas, evolu-
tivas e irreversibles con un prondstico de vida
limitado.

e Reconocimiento por parte de los profesionales
referentes de una afectacién clinica de mayor
gravedad.

e Deben estar correctamente diagnosticados vy
evaluados, y no deben requerir nuevas explora-
ciones sofisticadas ni tratamientos agresivos de
sus enfermedades de base o ante nuevas des-
compensaciones.

e Presentan necesidades de atencién paliativa.

Para identificar a las personas que se beneficia-
ran de este modelo en Catalufia se ha elaborado el
instrumento NECPAL-CCOMS® (3).

El documento Estrategia para el abordaje de la
cronicidad en el Sistema Nacional de Salud, publi-
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cado por el Ministerio de Sanidad en 2012, deja
patente que los pacientes con mayor complejidad
y/o con pluripatologia necesitan una gestion integral
del caso en su conjunto, con cuidados fundamental-
mente profesionales, dirigidos a los pacientes y a su
entorno cuidador (4).

La familia es la principal proveedora de cuida-
dos, siendo las mujeres tradicionalmente quienes
asumen este rol. Asimismo, el cuidador familiar no
tiene formacidon en salud, no recibe remuneracion
econdmica y cumple con este papel sin someterse a
normas, ni procedimientos, pasan gran parte del dia
con la persona que cuidan y en muchas ocasiones
conviven con ella. Este cuidador generalmente tiene
un elevado grado de compromiso hacia el cuidado,
caracterizada por el afecto, y una atencion sin limi-
tes de horarios (5).

De igual forma “para el cuidador, asumir la aten-
cion de personas con enfermedades cronicas en el
hogar provoca sentimientos de soledad, sobrecar-
ga emocional, depresidn, exclusion, restriccion de
libertad personal y de su tiempo de ocio y descanso,
asi como un impacto fisioldgico, que se refleja en
aumento de la tension arterial y problemas cardio-
vasculares, gastrointestinales, cefalea y alteracio-
nes osteomusculares” (6).

La sobrecarga se puede definir como el resulta-
do de combinaciones de trabajo fisico, emocional
y restricciones sociales, esto hace referencia a un
estado psicoldgico que surge al cuidar un enfermo.
Este concepto se puede definir segun la percepcion
y evaluacion de los cuidadores acerca de las labores
que realizan y de la posible influencia que tienen es-
tas en el bienestar personal, de la misma forma ex-
perimentando el conflicto de su rol en lo que implica
la tarea del cuidado y la evolucion de la enfermedad
de la persona a su cargo (7).

Algunos autores como Pearlin entienden el concep-
to de sobrecarga en relacién con el conjunto de situa-
ciones estresantes que resultan de cuidar a alguien,
mientras que Zarit la define como el grado en que los
cuidadores perciben el conjunto de su salud, su vida
social y personal y su situacién econémica influenciada
por el hecho de cuidar a alguien. Esta Ultima definicion
es la mas utilizada en nuestros dias, de manera que
actualmente se suele aceptar que la sobrecarga es la
percepcion que la cuidadora tiene acerca del modo en
que cuidar tiene un impacto en diferentes aspectos de
su vida tal y como la ve este autor (8,9).

Zarit valora la carga desde un aspecto objetivo
como las dificultades o cambios en aspectos del am-
bito doméstico y de la vida de los cuidadores; y desde
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un aspecto subjetivo sobre las actitudes y reacciones
emocionales ante la experiencia de cuidar. No hay
que olvidar que ademas hay que atender a diferentes
dimensiones o aspectos relativos a la carga objetiva
(costes econémicos del cuidado, carga fisica asociada
al cuidado, limitacién del tiempo del cuidador, impac-
to sobre las relaciones interpersonales, etc.) (9).

La palabra circulos tiene diferentes espacios de
conceptualizacién, y segun la funcién del propdsito
de este recibe un nombre diferente: hay circulos de
sanacion, estudio, resolucion de conflicto, en este
caso sera circulos de dialogo.

Los circulos de didlogo son un espacio de en-
cuentro en el que el cuidador puede expresarse y
compartir con el resto de las personas que compo-
nen el circulo grupo, como se siente, qué le gusta
de lo que vive, qué le preocupa o qué le hace sentir
mal, qué le molesta, etc. (10).

Como plantea Kay Pranis “Los circulos son una
forma de ser y de relacionarse grupalmente, que
llevan al empoderamiento individual y colectiva de
aquellas personas que participan en ellos. Los circu-
los tienen su origen en antiguas tradiciones de las
comunidades aborigenes de Nueva Zelanda, pero se
ha identificado que es una practica en diferentes co-
munidades indigenas del mundo”.

Los circulos de didlogo son una intervencion di-
rigida a ofrecer apoyo, consejo, proteccidon y acom-
pafiamiento a cuidadores durante el proceso de
cambio, en el cual deben ajustar su vida con las
limitaciones que les impone el cuidado de un pacien-
te dependiente. Estos circulos conectan a personas
con problemas e intereses comunes, tratan de crear
empatia entre los integrantes para que tengan la
posibilidad de hablar de los problemas, las dificul-
tades y sentimientos que les acompanan al ejercer
el cuidado. Son esencialmente espacios en los que
compartir sus sentimientos con otras personas que
tienen preocupaciones y miedos muy similares a
los suyos, una oportunidad para normalizar ciertos
pensamientos y preocupaciones al comprobar que
son comunes en otras personas que comparten si-
tuaciones parecidas a las suyas. Ademas, también
se comparten y aprenden estrategias e informacién
gue a otros miembros del grupo les han sido Utiles
en el desarrollo de su rol de cuidadores.

En una revision sistematica realizada por M@ Pilar
Torres et al., de ensayos clinicos controlados y alea-
torizados, aparecidos en revistas cientificas con eva-
luacion del 1998 al 2008, que plantean programas
e intervenciones dirigidas a cuidadores informales
dentro del territorio nacional, las autoras concluyen
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que, a pesar del nimero elevado de iniciativas e
interés mostrado por diferentes profesionales en el
desarrollo de estudios orientados a demostrar la efi-
cacia de los programas de soporte a los cuidadores
informales, se dispone de muy escasa evidencia de
los resultados. Esto puede ser debido a que la gran
mayoria de las publicaciones analizadas tratan de
la descripcion de los contenidos de programas de
intervencion, pero no muestran o no han realizado
una valoracion cientifica de la eficacia de dichas in-
tervenciones, ademas de presentar escasa calidad
metodoldgica-cientifica (11).

Una revisidn bibliografica llevada a cabo por
Cantillo M. et al, cuyo objetivo era cuantificar y ca-
racterizar la produccién cientifica enfermera sobre
cuidados informales del periodo 2007-2016, pudo
observar la evolucién de la tematica durante estos
afios, adquirir una perspectiva actual sobre el esta-
do de la cuestién y realizar propuestas sobre futuras
lineas de investigacidn e intervencién. Analizaron un
total de 59 articulos (12).

21 de estos articulos se realizaron con metodo-
logia cualitativa, 11 con metodologia cuantitativa, 6
estudios mixtos, 6 articulos de revisidon cuantitativo,
4 articulos de revision cualitativo, 5 articulos de re-
flexion y 6 relatos biograficos.

Los tres temas principales de los articulos publi-
cados fueron: el perfil de la persona cuidadora y los
efectos sobre ella; la intervencion para la promocion
del cuidado, el autocuidado y la prevencion de la
sobrecarga resultante del cuidado; la utilizacion de
herramientas de valoracion para la planificacion de
la atencidn a la persona cuidadora.

La realizacién de las tareas y el esfuerzo nece-
sarios para la actividad de cuidar repercute en los
cuidadores y cuidadoras e impacta negativamente
en 3 aspectos principales:

e Sobre su propia salud. Las personas cuidadoras
se encuentran a menudo cansadas del cuidado
en el 51,2% de los casos. El 32,1% se sienten
deprimidas, y el 28,7% piensan que las tareas
que realizan estan deteriorando su salud.

e Sobre su vida afectiva y relacional. El 64,1% de-
claran que se han visto obligadas a reducir su
tiempo de ocio; ademas, el 48,4% de la muestra
comenta no poder ir de vacaciones.

e Sobre aspectos laborales. El 26% de la muestra
confiesa no poder plantearse trabajar fuera; el
11,5% manifiesta haber tenido que abandonar
el trabajo, mientras que el 12,4% se ha visto
obligada a reducir su jornada laboral. (12)
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Zabalegui realizd una revisidon sistematica du-
rante los afios 1996-2006 de la literatura cientifi-
ca publicada sobre intervenciones psicoeducativas,
tras la revisién de 14 articulos que contenian en-
sayos clinicos aleatorizados, avala la eficacia de las
intervenciones de apoyo a las personas cuidadoras,
encontrando resultados estadisticamente significati-
vos en la reduccién de la sobrecarga (40%), la an-
siedad (50%) y la depresion (90%). Los criterios
de inclusién fueron: articulos primarios con selec-
cién aleatoria grupo experimental/grupo control y
que analizaran la eficacia de la intervencion sobre la
sobrecarga, la ansiedad o la depresion. La muestra
final la compusieron 15 estudios que cumplian los
criterios de inclusién (13).

Un meta-analisis realizado con Parker, en que
fueron revisados 34 articulos publicados en inglés,
concluye que una intervencién psicoeducativa indi-
vidual es mejor que la grupal, siendo esta una Unica
revision que concluye estos resultados en compara-
cion con la atenciéon grupal (14).

Otra revisién sistematica llevada a cabo por Ma-
rine CM et al, sobre intervenciones psicoeducativas,
cuya variable productora era la sobrecarga del cui-
dador medida a través del test de Zarit, encontré 4
ensayos aleatorizados y realizd un meta-analisis el
cual evidencia que los programas educativos y de
apoyo son favorables para la reduccidn de la carga
del cuidador medida a través del test de Zarit (15).

Clayton, realizé un estudio descriptivo cuya in-
tervencion fueron grabaciones con categorizacién
segun dominios de diagndsticos de enfermeria.
Respuesta, comunicacion efectiva y educacion para
mejorar la atencion de los cuidadores. Los resulta-
dos obtenidos fueron que pacientes con cancer vy los
cuidadores a menudo hablan sobre problemas an-
gustiantes. Las enfermeras de cuidados paliativos
utilizan comportamientos de comunicacion especifi-
cos para abordar esos problemas (16).

Sanchez, R. realizé un estudio piloto de interven-
ciones de para disminuir la sobrecarga en cuidado-
res, dicha intervencién se basd en la identificacion
del rol de cuidador, autocuidado, estrategias para
brindar cuidado con calidad, manejo de conflictos
intrafamiliares, comunicacion, relajaciéon y habilida-
des de cuidado. Se evidencié la disminucién de la
sobrecarga de cuidadores y aumento del grado de
funcionalidad de las familias al medirlos después de
realizar dicha intervencién (17).

No se han encontrado articulos o estudios en el
ambito de la salud sobre los circulos de dialogo con-
cretamente. Tras la revision de los diferentes estu-
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dios realizados sobre la intervencion psicoeducati-
va enfermera en grupos, en algo en que coinciden
muchos autores es que el grupo debe estar com-
puesto por un nimero de entre 8-10 participantes, y
que las sesiones oscilan entre 1-2 horas por sesion.
Existe variabilidad a la hora de indicar el nimero de
sesiones ya que éstas pueden ir desde una Unica
sesion a mas de 10.

Las enfermedades crénicas han generado a tra-
vés de los afios un gran impacto a nivel econdmico
y social, ademas debido a la progresiva pérdida de
funcionalidad estas personas que padecen dichas
enfermedades requieren apoyo para realizar acti-
vidades de la vida cotidiana, donde juega un pa-
pel importante el cuidador /cuidador familiar, quien
debe asumir un nuevo rol y desarrollar ciertas habi-
lidades para cuidar (18).

Cada afio a nivel mundial los pacientes cronicos
aumentan en incidencia, prevalencia y mortalidad,
generando alarma en el area de la salud publica.
Padecen enfermedades de larga duracién y que van
evolucionando poco a poco, con el tiempo, todo esto
va generando dependencia en el enfermo crénico
que va requerir a medio/largo plazo de cuidados
continuos, que en mucho de los casos sera propor-
cionado por familiares (19).

La sobrecarga del cuidado ha sido considerada
como el grado en que los que aportan este cuida-
do perciben que su salud en los diferentes ambitos
como sociales, fisicos y psicolégicos cambian de ma-
nera negativa (19).
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HIPOTESIS

La intervencién enfermera de circulos de didlo-
go para cuidadores principales, que muestran so-
brecarga de paciente crénico complejo (PCC) y en-
fermedad crénica avanzada (MACA), disminuiran el
nivel de sobrecarga percibida.

OBJETIVOS

El estudio se realizara en 2 fases, cada fase ten-
dra objetivos generales y especificos.

Fase I

General

e Describir las caracteristicas sociodemograficas y
factores determinantes de la sobrecarga del cui-
dador principal de pacientes crénicos complejos
y enfermedad crénica avanzada.

Especificos.

e Determinar la prevalencia de cuidadores que
presentan sobrecarga segun la escala Zarit
abreviada.

e Analizar la relacién entre nivel de sobrecarga del
cuidador y las variables sociodemogréaficas reco-
gidas de los cuidadores principales.

e Analizar la relacién entre nivel de sobrecarga del
cuidador y la capacidad del paciente en la reali-
zacién actividades de la vida cotidiana y activi-
dades instrumentales de la vida diaria.

e Analizar la relacion entre nivel de sobrecarga del
cuidador y el deterioro en la esfera cognitiva del
paciente.

e Identificar los pacientes que requieren medidas
paliativas a cargo de los cuidadores principales.
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Fase II

General

e Determinar la eficacia de la intervencién enferme-
ra circulos de diadlogo, para reducir el nivel de
sobrecarga percibido por los cuidadores principa-
les de pacientes identificados como PCC y MACA.

Especificos.

e Comparar el nivel de sobrecarga percibido por
los cuidadores principales antes y después de la
intervencion.

e Comparar el nivel de sobrecarga tras la inter-
vencion entre el grupo experimental (GE) y gru-
po control (GC).

e Conocer el grado de satisfaccion de los cuidado-
res principales sobre la intervencidn enfermera
circulos de dialogo.

e Analizar la relacion entre sobrecarga de los cui-
dadores principales y salud mental desde una
perspectiva positiva.

METODOLOGIA

Disefio
Estudio de metodologia cuantitativa que consta-
ra de 2 fases.

En la primera fase se realizard un estudio des-
criptivo transversal y en una segunda fase se realiza
un estudio experimental, ensayo clinico aleatorizado
(ECA) con enmascaramiento simple.

Poblacion de estudio.

El estudio se realizard en Catalufia, en los cen-
tros de atencién primaria gestionados por el Insititut
Catala de la Salut del Servicio de Atencion Primaria
del Baix Llobregat del drea metropolitana de Barce-
lona. (ANEXO I)

La poblacién de estudio comprenderd a los fa-
miliares de pacientes identificados como PCC y/o
MACA, adscritos a la cartera de gestidon de casos.

Los sujetos que configuraran la muestra de estu-
dio seran los familiares de los pacientes identificados
como PCC y/o MACA, que, ademads de cumplir con los
criterios de inclusién y exclusiéon definidos a priori,
acepten voluntariamente participar en el estudio.
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Criterios de inclusion

e Cuidadores principales de pacientes identifica-
dos como PCC y/o MACA que estén en la cartera
de servicio de gestién de casos en las areas ba-
sicas del SAP Baix Llobregat Centre.

e Cuidadores principales con la escala Zarit abre-
viada administrada.

Criterios de exclusion

e Cuidadores menores de 18 afos.

e Cuidadores ocasionales.

e Cuidadores profesionales o contratados.

e Cuidadores principales que participen en el mo-
mento de la intervencién en algun tipo de inter-
vencion psicoldgica individual o grupal.

e No querer participar en el estudio.

Variables de estudio fase I

Variable dependiente

e Nivel de sobrecarga percibida por lo cuidado-
res principales de los pacientes identificados
como paciente crénico complejo y enfermedad
cronica avanzada.

Variables sociodemograficas:

e Edad: Se establecen 4 niveles de edad.

e Sexo: hombre o mujer.

e Nivel de estudios: se establecen 5 categorias.
e Estado civil: se establecen 5 categorias.

e Numero de hijos: se valora con cifra numérica
directa.

e Situacion laboral: se establecen 5 categorias.
e Parentesco: se establecen 4 categorias.
e (Convive con el paciente? Si/No.

e (Percibe prestacion econémica de dependencia?
Si/No.

Variables de valoracion.

e La capacidad de los pacientes para realizar las
actividades instrumentales necesarias para vi-
vir de manera independiente, se valorara con el
cuestionario indice de Lawton y Brody.
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o Deterioro cognitivo, que se valorara con la esca-
la Short Portable Mental Status de Pfeiffer.

e Dependencia de los pacientes para el desarrollo
de las actividades basicas de la vida diaria, valo-
rable con la escala de Barthel.

e Clasificacion de enfermedad crdnica avanzada
que se valora con el cuestionario NECPAL (3).

Variables de estudio fase II

Variables dependientes

e Estado de la salud mental desde una perspectiva
positiva de los cuidadores, que serd medida con
la escala mental positiva.

e Nivel de sobrecarga percibida por lo cuidadores
principales de los pacientes identificados como
paciente cronico complejo y enfermedad crénica
avanzada.

Variable independiente

Se contemplara la intervencion de estudio dirigi-
da a los cuidadores principales de pacientes identifi-
cados como PCC y/o MACA con sobrecarga.

RECOGIDA DE DATOS.

Fase I

Se realizarad una reunion con las enfermeras ges-
toras de casos para explicar el estudio y solicitar
su colaboracion. Esta reunidon sera coordinada por
el coordinador de atencién a la cronicidad del Baix
Llobregat Centre.

Las gestoras de casos que acepten colaborar se-
ran las encargadas de administrar los cuestionarios.
Se les facilitard un cuaderno de recogida de datos
con los consentimientos informados, hoja de infor-
macion a los participantes y el cuestionario sociode-
mografico ad-hoc. (ANEXO II)

Asi mismo entregaran el consentimiento informado
para su firma y hoja de informacion al participante.

Si es necesario, se realizard una revision de la
historia clinica de los pacientes, esta revision sera
llevada a cabo por el co-investigador principal, solo
sera necesario acceder a las historia de forma oca-
sional ya que los datos necesarios seran extraidos a
través del gabinete técnico. Se accedera a las histo-
rias clinicas a través del programa E-CAP que regis-
tra automaticamente el acceso del profesional.
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Fase II.

Metodologia de la asignacion:

La técnica de muestreo utilizada serd aleatori-
zada, se solicitard al gabinete técnico que realice
una asignacion aleatorizada o randomizacién de los
cuidadores que muestren sobrecarga y seran asig-
nados al grupo experimental (GE) o grupo control
(GC), para que ambos grupos sean lo mas seme-
jantes posibles y en consecuencia las principales
variables queden distribuidas de forma homogénea,
Cabe recordar que la asignacion aleatoria no garan-
tiza que los grupos sean idénticos.

Una vez recibido el listado de los integrantes
del GC y GE se contactara telefénicamente con los
cuidadores para informar del proyecto y si aceptan
participar se fijara un dia para realizar una visita
domiciliaria.

Los cuidadores se dividiran en dos grupos:

e Grupo de intervencion: se les informara en
gue consiste la intervencion Circulos de dialo-
go, se realizaran un total de 3 con una caden-
cia de cada 15 dias desde el inicio del primer
circulo. Si acepta participar se le entregara la
hoja de consentimiento informado y la hoja de
informacién al usuario Se les administrard las
escalas de Zarit y salud mental positiva. 15 dias
después de la finalizacién de la intervencion se
contactara con los participantes via telefénica
para realizar una visita y volver a administrar
las escalas de Zarit y salud mental positiva, asi
como el cuestionario de satisfaccidn de la inter-
vencion. (ANEXO III)

e Grupo control: se les realizaran las interven-
ciones que se realicen de forma habitual, se les
administrara la escala de Zarit y escala de salud
mental positiva. Posteriormente, y coincidiendo
en tiempo con el grupo experimental, se les vol-
vera a administrar las escalas de Zarit y salud
mental positiva.

Se iran introduciendo los participantes a medida
que los sujetos vayan aceptando participar en el es-
tudio hasta obtener el nimero necesario del tamafio
de la muestra.

Los cuidadores no sabran si han sido asignados
al grupo control o grupo experimental, ya que se
utilizara la técnica de enmascaramiento simple.
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Figura 1. Siguiente se aprecia el diagrama de flujo de participantes e intervenciones del estudio.

DESCRIPCION DE LA INTERVENCION
(circulos de dialogo)

La intervencion ofrecera a los participantes la opor-
tunidad de compartir sentimientos y necesidades a per-
sonas que estan en una situacién similar a la propia.

Cada intervencién consta de 3 circulos de didlogo
por grupo. Cada grupo esta compuesto por 10 parti-
cipantes y un facilitador, en todas las intervenciones
el facilitador sera el investigador principal.

Seran necesarias 10 intervenciones aproximada-
mente para alcanzar el nUmero de sujetos que com-
prende la muestra del GE (83 sujetos).

Todos los circulos se adecuaran a una metodolo-
gia, pero no se establecera un guion de los temas
gue se van a hablar, esto dependera de las necesi-
dades que el grupo exprese en cada circulo.

Cada circulo tendra una duracién de 90 minutos
como maximo, mas un espacio de tiempo en el que
los participantes compartirdn un pequefio refrigerio.
Los participantes de cada grupo seran homogéneos
en funcion de la intensidad de la sobrecarga.

En todos ellos se utilizard un objeto de la pala-
bra, este objeto otorga la palabra a la persona que
lo sostenga, de tal forma que todos los participantes
tendran su espacio para poder expresarse. Se usa
como herramienta para asegurar el respeto entre
quienes hablan y quiénes escuchan.

El primer dia el facilitador explicara la metodo-
logia del circulo, dinamica y objeto de la palabra,
acto seguido se iniciard una presentaciéon de forma
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secuencial de cada uno de los participantes.

Se proyectara un video de cuidadores principales
de 5 minutos, posterior a este video se iniciara el
circulo de forma no secuencial donde cada partici-
pante reflexione sobre el video a partir de su expe-
riencia personal.

Los 2 circulos restantes seguiran la misma meto-
dologia, no se pasara ningun video.

La realizacion de los circulos sera en las areas basicas
o centro culturales, segun disponibilidad de espacios.

Prueba Piloto.

Se realizara una prueba piloto con 16 participan-
tes, 8 del GC y 8 del GE.

Al GC se realizaran las actividades habituales y al
GE se realizara la intervencidon enfermera de circulos
de didlogo.

Los resultados que se obtengan serviran para, en
el caso que sea necesario, ajustar la periodicidad de
los circulos, tiempos o espacios. Estos participantes
no seran consideraran integrantes del estudio final.

Instrumentos

Escala Zarit Abreviada

Instrumento mas utilizado internacionalmente
para medir la sobrecarga de cuidadores, debido a
las multiples ventajas que tiene con respecto a otras
escalas que intentan objetivar la carga del cuidador.
"Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit" (22).
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Se ha considerado que la escala de Zarit abarca
todas las dimensiones del sindrome del cuidador y
ha sido validada en varios idiomas, incluyendo el es-
pafol (21, 23). Ha mostrado ser transculturalmen-
te valida en Colombia (24), y tener una adecuada
validez de apariencia, de contenido y de construc-
to en diferentes adaptaciones linglisticas (25,26).
Ademas, tanto en su estudio original como en sus
validaciones internacionales, brinda una gran con-
fiabilidad entre observadores (con valores de coe-
ficiente de correlacion intraclase que varian entre
0,71 y 0,85) (22,25,27). Y una adecuada validez
interna (con valores de alfa de Cronbach que varian
entre 0,85y 0,93) (21,22,25).

Las principales desventajas de la escala de Zarit
son su extension y el tiempo requerido para contestar
las 22 preguntas, lo cual puede ser una carga mas
para un cuidador con ya multiples funciones y ocu-
paciones a su cargo. Por este motivo, en los Ultimos
afos se han usado diferentes versiones abreviadas de
la escala de Zarit, de las cuales, la versidén en espanol
utilizada y validada por Regueiro,et al, y Gort,et al,
(28, 29), es una de las mas utilizadas (28, 29).

Indice de Lawton y Brody

Permite valorar la capacidad de la persona para
realizar las actividades instrumentales necesarias
para vivir de manera independiente en la comu-
nidad. Evalla actividades mas elaboradas que las
actividades basicas de la vida diaria. Recoge infor-
macioén sobre 8 items. Establece 5 categorias, de
dependencia total (0-1) a independencia (8).

Las propiedades psicométricas de la version espa-
fola de la escala de IADL de Lawton & Brody mues-
tran una excelente fiabilidad y validez. Con relacion a
la consistencia interna se encontré un coeficiente de
alpha de Cronbach de 0.94. Por su parte, el analisis
de factores exploratorio mostré que las cargas de los
distintos factores oscilaban entre 0.67 y 0.90, mien-
tras que el andlisis de factores confirmatorio corrobo-
ré la homogeneidad del constructo (30).

Short Portable Mental Status de Pfeiffer (SPMSQ).

Test sencillo y de rapida aplicacion. Explora la
orientacién témporo-espacial, memoria reciente y
remota, informacidon sobre hechos recientes, capa-
cidad de concentracién y calculo.

La fiabilidad inter e intraobservador del SPMSQ-
VE fue de 0,738 y 0,925, respectivamente, alcan-
zando la consistencia interna un valor de 0,82. La
validez convergente fue del 0,74 y la discriminacién
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del 0,23. El area bajo la curva ROC fue de 0,89,
siendo la sensibilidad y especificidad de 85,7 y 79,3
respectivamente para un punto de corte de 3 0 mas
errores, observandose variaciones seguln nivel de
escolarizacion y edad (31).

Indice de Barthel

La escala de Barthel es un instrumento amplia-
mente utilizado para determinar el grado de de-
pendencia o independencia que presenta un adul-
to mayor a la hora de realizar actividades basicas
de la vida diaria. Se recomienda como instrumento
de eleccidén para medir la discapacidad fisica, tanto
en la practica clinica como en la investigacion. El
rango de puntuacién fluctia entre 0 y 100 puntos.
Se interpreta segun el puntaje obtenido; Indepen-
diente: 100, dependiente leve: 91-99, dependiente
moderado: 61-90, dependiente grave: 21-60 y de-
pendiente total: 0-20. Esta escala hoy en dia es uno
de los instrumentos mas utilizados por profesionales
de la salud internacionalmente (32).

Esta escala no requiere una adaptacion linguistica
especifica, ya que se basa en la observacion de las
actividades que se pueden desempefar por parte del
adulto mayor, es necesario utilizar el Indice de Bar-
thel en la version acorde al idioma y se tendria que
realizar una adaptacion cultural en lugares donde las
actividades de la vida diaria incluyen otras diferentes
a las consideradas en el instrumento original (33).

Cuestionario escala Salud Mental Positiva
(CSM+)

Esta escala evalla la salud mental desde una
perspectiva positiva. Consta de 39 items distribui-
dos en seis factores: satisfaccion personal, acti-
tud prosocial, autocontrol, autonomia, resolucién
de problemas y autoactualitzacidén, y habilidades
de relacidon interpersonal. Su medicidon se realiza
mediante respuesta tipo Likert que va de siempre
o casi siempre (4), bastante frecuente (3), algu-
nas veces (2), nunca o casi nunca (1). Validado
en poblacion general con valores psicométricos fa-
vorables: fiabilidad global de 0.88 y una varianza
explicada del 45% (34).

NECPAL-CCOMS-ICO®.

La utilidad mas relevante de este instrumento es
la capacidad de identificar precozmente a personas
con necesidades de atencién paliativa y prondstico de
vida relativamente limitado, con el objetivo de mejo-
rar activamente su atencion, instaurando de manera
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gradual y progresiva una vision de cuidados paliati-
vos. Con énfasis en la mejora de calidad de vida, con
una atencion integral y centrada en la persona que
responda a todas las necesidades y que combine una
evaluacién multidimensional y el inicio de un proceso
de Planificacidon de decisiones anticipadas, exploran-
do valores y preferencias de los pacientes, la revi-
sién de situacion de enfermedades y tratamientos,
y también de atencién integrada y gestion de caso,
con la participacion activa de los pacientes y familias,
del equipo y equipos involucrados en el sector, y la
promocién de los derechos de los pacientes a una
atencion integral e integrada (3).

Analisis de datos

El anadlisis de los datos se realizard mediante
el paquete estadistico SPSS 17.0© para Windows.
Analisis descriptivo para todas las variables aten-
diendo a su naturaleza. Las cualitativas, mediante
frecuencias y porcentajes en cada una de sus ca-
tegorias, y con la elaboracion de tablas. Las me-
diciones cuantitativas se resumiran en torno a los
valores centrales, media, mediana y desviacion es-
tandar, acompafiadas del rango o amplitud. Para
comparar las diferencias de las variables en los GE y
GC se aplicara el test de la t de Student y la prueba
U de Mann-Withney.

Asimismo, para comparar las diferencias pre-
postintragrupos se aplicara la t de Student asi como
la prueba de Wilcoxon. Se realizara estimacion de
riesgos mediante determinacién de Odds Ratio (OR).
Para determinar la prueba de hipotesis se utilizara
la prueba de Kolmogorov-Smirnov identificando el
contraste de normalidad. Se utilizara estadistica in-
ferencial que mida la asociacion con la prueba de
chi cuadrada y la prueba Z; estableciendo el valor
de p < 0.05 de significancia.

CONSIDERACIONES ETICAS

Los datos del estudio seran tratados conforme
a la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de
Proteccion de Datos Personales y garantia de los de-
rechos digitales y, por extension, conforme al Re-
glamento (UE) 2016/679 del Parlamento europeo y
del Consejo de 27 de abril de 2016 de Proteccion de
Datos (RGPD) y utilizados exclusivamente para el
desarrollo y buen fin del proyecto.

El presente estudio ha sido evaluado y aceptado
por el Comité Etico de Investigacién Clinica (CEIC)
con el codigo de aprobacién codigo 19/197
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Se actuard en cumplimiento, de acuerdo con la
Ley de Investigacion Biomédica 14/2007. El acce-
so a la informacién de caracter personal que pue-
da ser identificable quedara restringido al personal
del estudio o designado al efecto, o a otro personal
autorizado que estara obligado a mantener la confi-
dencialidad de la informacién

Se solicitard consentimiento informado a todos
los participantes por escrito segun los principios de
la Declaracién de Helsinki y se garantizara el manejo
confidencial de los datos.

El anonimato y confidencialidad de los cuestio-
narios se realizara incluyendo como datos identifi-
cativos un cddigo identificador de participante para
cada cuestionario. El uso de los datos obtenidos sera
exclusivamente para los fines explicitados.

Los investigadores se comprometeran a custodiar los
datos obtenidos en un lugar seguro durante cinco afios.

Junto a los cuestionarios se adjuntara informa-
cion relativa al estudio, asi como la explicaciéon de
que la cumplimentacion y devolucién del mismo im-
plica la aceptacion de participacion en el estudio.

Si la introspeccidon que se solicita a los cuida-
dores al cumplimentar la escala de Zarit produjese
algun dafio psicoldgico, se procederia a la repara-
ciéon, mediante la validacién de sus sentimientos y
emociones, asi como facilitar una interconsula con
psicologia si fuese necesario.

DIFICULTADES Y LIMITACIONES

Tras la revision de articulos publicados una limita-
cion recurrente es la baja participacion en estudios,
dado que el cuidador principal invierte casi todo su
tiempo en el cuidado esto puede crear dificultades
para obtener la muestra del GE.

No existe bibliografia sobre circulos de didlogo en
el campo de las ciencias de la salud.

RELEVANCIA CIENTIFICA Y SOCIONATA-
RIA DEL ESTUDIO

Conocer el impacto personal y la realidad social
de los cuidadores informales, permite plantear, di-
sefar y planificar estrategias de intervencion desde
Atencion Primaria y Especializada, para conseguir
una mayor calidad de vida y un mayor bienestar de
dichos cuidadores que, indirectamente, supone un
mayor bienestar del paciente dependiente. En la so-
ciedad actual no seria posible proporcionar los cui-
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dados necesarios a las personas que lo necesitan sin
los cuidadores informales, estos son fundamenta-
les e imprescindibles, por lo que es muy importante
poner foco en sus necesidades y evitar o mitigar
la sobrecarga del cuidador mediante intervenciones
preventivas y medidas de alivio.

Los profesionales de enfermeria, ademas de
prestar unos cuidados de calidad a los pacientes,
deben tener en cuenta su entorno familiar, escu-
chando y observando las necesidades del cuidador

Intervencion enfermera "circulos de didlogo” para la disminucion del nivel
de sobrecarga de cuidadores de pacientes crénico complejos y con enfermedad cronica avanzada

principal, valorando las repercusiones que sobre él
puedan tener y establecer el plan de cuidados mas
oportuno.

Es por lo anterior expuesto que es necesario rea-
lizar proyectos de investigacion que nos acerquen
a la realidad de los cuidadores principales y que, al
mismo tiempo, sirva de base para investigaciones
futuras y disefiar intervenciones de enfermeria.

CRONOGRAMA (tabla 1)

I T N T S

Revision bibliografia
Solicitud de permisos
Valoracion CEI
Solicitud de datos

Administracion de escalas y entrega
de consentimiento informado.

Analisis de los datos
Solicitud de radomizacién
Contacto con participantes del estudio
Prueba Piloto

Mayo - Junio 2019

Mayo - Junio 2019

Mayo - Junio 2019
Julio 2019

Enero 2020 hasta obtencién de la muestra

Enero - Marzo 2021
Febrero 2021
Marzo - Abril 2021
Junio - Julio 2021

T esem | mes/Am |

Reclutamiento de la muestra del grupo
control y grupo experimental

Visitas domiciliaria de grupos para administrar
cuestionarios y entregar consentimiento informado

Intervencion
Administras cuestionarios
Analisis de datos
Elaboracion Informe
Difusién de resultados
Memoria final y publicacion

Septiembre 2021 hasta obtencion de muestra suficiente

Septiembre 2020 hasta obtencién de muestra suficiente.

Octubre 2021 hasta finalizaciéon de intervenciones.
15 dias tras la finalizacidn de cata intervencion.
Mayo - Julio 2022
Julio - Noviembre 2022
Enero 2023
Febrero — Junio 2023

Tabla 1. Cronograma detallado

RECURSOS Y PRESUPUESTO

Este proyecto se encuadra dentro de una tesis
doctoral cuyo estudio ha recibido una subvencion
PR/1998 del Colegio oficial de enfermeras y enfer-
meros de Barcelona.

Recursos

La recogida de datos y analisis de estos se reali-
zara con el programa Spss.

Nure Inv. 18(111)
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Presupuesto
Recursos Humanos 0,00 €
Material de oficina y fotocopias 200€
Catering 280€
Transporte para visitas domiciliarias 200€
Servicio de soporte de analisis estadistico 720 €
Traduccion de articulo en ingles 700 €
Difusién en congreso, inscripcion, 1000 €

transporte y alojamiento

Totar | si00c_
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ANEXO I. Pacientes complejos en centros del SAP Baix Llobregat Centro.

EAP CORBERA DE LLOBREGAT

ANEXOS

EAP CORNELLA DE LLOBREGAT 1 MARTI JULIA

EAP CORNELLA DE LLOBREGAT 3 GAVARRA

EAP CORNELLA DE LLOBREGAT 4 JAUME SOLER

EAP CORNELLA LLOBREGAT 2 SANT ILDEFONS

EAP ESPLUGUES DE LLOBREGAT 1 CAN VIDALET

EAP ESPLUGUES LLOBREGAT 2 LLUIS MILLET

EAP MOLINS DE REI

EAP SANT BOI DE LLOBREGAT 1 MONTCLAR

EAP SANT BOI DE LLOBREGAT 2 MOLI NOU

EAP SANT BOI DE LLOBREGAT 3 CAMPS BLANCS

EAP SANT BOI DE LLOBREGAT 4 VINYETS

EAP SANT FELIU DE LLOBREGAT 1 EL PLA

EAP SANT FELIU DE LLOBREGAT 2 RAMBLA

EAP SANT JOAN DESPI 1

EAP SANT JOAN DESPI 2 LES PLANES

EAP SANT JUST DESVERN
EAP SANT VICENG DELS HORTS
EAP VALLIRANA

son a fecha 13 de Mayo del 2019.
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8
28
8
21
31
36
34
42
10
26
5
23
11
32
25
29
8
40
36

Datos facilitados por la unidad de atencidén a la cronicidad del Baix Llobregat Centre, estos datos
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ANEXO II. Cuadernos recogida de datos.

CUADERNO RECOGIDA DE DATOS.

INTERVENCION ENFERMERA “CIRCULOS DE DIALOGO PARA LA DISMINUCION DE SOBRECARGA
PERCIBIDA DE CUIDADORES PRINCIPALES DE PACIENTES CRONICOS COMPLEJOS Y CON ENFERMEDAD
CRONICA AVANZADA".

CIP PACIENTE:

FECHA DE RECOGIDA DE DATOS:

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Jose Manuel Tinoco Camarena

CRITERIOS DE INCLUSION:
e Cuidadores mayores de 18 afios.
e Cuidadores no profesionales.

e Ejercer de cuidador minimo 3 meses.

CRITERIOS DE EXCLUSION:

e Cuidadores menores de 18 afios.

¢ Cuidadores ocasionales.

e Cuidadores profesionales o contratados.

e Cuidadores principales que participen en el momento de la intervencion en algun tipo de
intervencion psicoldgica individual o grupal.

e No querer participar en el estudio.

Documento de Informacion al participante.

Informacion al participante para un estudio sin ningiin procedimiento invasivo

Proyecto de investigacién titulado: IMPACTO DE LA INTERVENCION ENFERMERA “CIRCULOS
DE DIALOGO PARA LA DISMINUICION DE SOBRECARGA PERCIBIDA DE CUIDADORES PRINCI-
PALES DE PACIENTES CRONICOS COMPLEJOS Y CON ENFERMEDAD CRONICA AVANZADA.

Investigador principal: José Manuel Tinoco Camarena. Enfermero.

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio de investigacion en el que se le invita
a participar. Este estudio ha sido revisado con dictamen favorable por un Comité Etico de Inves-
tigacién Clinica (CEIC), comité independiente que vela por el respeto de los derechos, bienestar
y la seguridad de los pacientes en proyectos de investigacion biomédica.

Su participacion en el estudio es totalmente voluntaria y si decide no participar recibira todos
los cuidados sanitarios que necesite y la relacion con el equipo sanitario que le atiende no se
vera afectada.
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El objetivo del estudio es adquirir conocimientos para implantar futuras intervenciones enfer-
meras, que ayuden a bienestar del cuidador/a principal de pacientes a su cargo.

Los circulos de didlogo son un recurso dirigido a cuidadores y cuidadoras no profesionales
de personas que se encuentran en situacién de dependencia. Son espacios de relacion y apoyo
mutuo que posibilita la expresion de sentimientos, emociones y preocupaciones asociadas a la
tarea del cuidar, con la finalidad de mejorar la calidad de vida de las personas cuidadoras. Estos
circulos también facilitan la gestion emocional y de sentimientos de los cuidadores/as para pre-
venir situaciones de agotamiento que afectan de manera directa e indirecta a los cuidadores y
personas cuidadas

Los temas abordados en los circulos dependeran de las necesidades de los participantes
Su participacion consistira en:

Cuidadores: Cumplimentacion de 1 cuestionario con las caracteristicas sociodemograficas en
una fase inicial. En una segunda fase (solo los seleccionados) acudir a 3 reuniones de 90 minutos
aproximadamente.

Pacientes: Autorizar la revision de historia clinica. El responsable de esta revision sera el co-
investigador principal del proyecto Jeslis Antonio Vaquero Cruzado.

La participacion en el estudio no implica ninglin cambio en el tratamiento habitual de los
participantes.

Los datos del estudio seran tratados conforme a la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre,
de Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales y, por extension, confor-
me al Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento europeo y del Consejo de 27 de abril de 2016
de Proteccion de Datos (RGPD) vy utilizados exclusivamente para el desarrollo y buen fin del
proyecto. En ninguno de los informes del estudio aparecera su nombre, y su identidad no sera
revelada a persona alguna salvo para cumplir con los fines del estudio, en el caso de urgencia
médica o requerimiento legal.

Se actuara en cumplimiento, de acuerdo con la Ley de Investigacion Biomédica 14/2007. El
acceso a la informacion de caracter personal que pueda ser identificable quedara restringido al
personal del estudio o designado al efecto, o a otro personal autorizado que estara obligado a
mantener la confidencialidad de la informacion.

Los documentos e informes del estudio se conservaran segun establece la normativa hasta
cinco anos después de la Ultima publicacion de resultados.

De acuerdo con la ley vigente, tiene usted derecho al acceso de sus datos personales; asimis-
mo, y si esta justificado, tiene derecho a su rectificacion y cancelacién. También puede solicitar
una copia o que se trasladen a un tercero (portabilidad) los datos que usted ha facilitado para el
estudio. Para ello debera solicitarlo al médico que le atiende en este estudio.

También tiene derecho a ser informado de los datos relevantes para su salud que se obtengan
en el curso del estudio. Esta informacion se le comunicara si lo desea; en el caso de que prefiera
no ser informado, su decisidn se respetara.

En caso de transferencia de datos de este estudio a terceros paises fuera de la UE o del EEE
(Espacio Econémico Europeo), el promotor garantizara un nivel de proteccién de la confidencia-
lidad al menos equivalente al que otorga la normativa europea en este ambito.

Si necesita mas informacion sobre este estudio puede contactar con el investigador respon-
sable, el enfermero José Manuel Tinoco Camarena del Servicio de CAE Cornelld de Llobregat
(Teléfono: 661345110).
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nsentimiento inform | rticipant
(Cuidador)
Titulo proyecto: IMPACTO DE LA INTERVENCION ENFERMERA “CIRCULOS DE DIALOGO PARA

LA DISMINUICION DE SOBRECARGA PERCIBIDA DE CUIDADORES PRINCIPALES DE PACIENTES
CRONICO COMPLEJO Y ENFERMEDAD CRONICA AVANZADA”

Investigador principal: José Manuel Tinoco Camarena,

Yo,

- He leido la hoja de informacion que se me ha entregado sobre el estudio.

- He podido hacer preguntas sobre el estudio.

- He recibido suficiente informacion sobre el estudio.

- He hablado con:

- Comprendo que mi participacién es voluntaria.

- Comprendo que puedo retirarme del estudio:

e Cuando quiera.
e Sin tener que dar explicaciones.
¢ Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.

- De conformidad con lo que establece el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Eu-
ropeo y el Consejo Europeo de 27 de abril sobre Proteccion de Datos (RGPD), y la Ley
Organica 03/2018 de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los
derechos digitales, adaptacion a la normativa estatal del Reglamento General de Protec-
cion de Datos (Reglamento (UE)2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo, de 27 de
abril de 2016), declaro haber sido informado de la existencia de un fichero o tratamiento
de datos de caracter personal, de la finalidad de la recogida de éstos y de los destinatarios
de la informacién.

- Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Firma del participante Fecha: / /

Firma del investigador principal Fecha: / /

Deseo que me comuniquen la informacion derivada de la investigacion que pueda ser relevante
para mi salud:

O SI
O NO
Firma del participante Fecha: / /
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(Paciente).

Titulo proyecto: IMPACTO DE LA INTERVENCION ENFERMERA “CIRCULOS DE DIALOGO PARA
LA DISMINUICION DE SOBRECARGA PERCIBIDA DE CUIDADORES PRINCIPALES DE PACIENTES
CRONICO COMPLEIO Y ENFERMEDAD CRONICA AVANZADA”

Investigador principal: José Manuel Tinoco Camarena,

Yo,

- He leido la hoja de informacion que se me ha entregado sobre el estudio.

- He podido hacer preguntas sobre el estudio.

- He recibido suficiente informacion sobre el estudio.

- He hablado con: (nombre del investigador)

- Comprendo que mi participacion es voluntaria.

- Comprendo que puedo retirarme del estudio:

e Cuando quiera.
¢ Sin tener que dar explicaciones.
e Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.

- De conformidad con lo que establece el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Eu-
ropeo y el Consejo Europeo de 27 de abril sobre Proteccién de Datos (RGPD), y la Ley
Organica 03/2018 de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los
derechos digitales, adaptacion a la normativa estatal del Reglamento General de Protec-
cion de Datos (Reglamento (UE)2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo, de 27 de
abril de 2016), declaro haber sido informado de la existencia de un fichero o tratamiento
de datos de caracter personal, de la finalidad de la recogida de éstos y de los destinatarios
de la informacion.

- Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Firma del participante Fecha: / /

Firma del investigador principal Fecha: / /

Deseo que me comuniquen la informacion derivada de la investigacion que pueda ser rele-
vante para mi salud:

O SI
O NO
Firma del participante Fecha: / /
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Cuesti - iod sfico del cuidad incipal

Agradecerle de antemano su valiosa aportacidn. El objetivo de este cuestionario es describir
las caracteristicas sociodemograficas del cuidador principal de pacientes crénicos complejos y
enfermedad crénica avanzada.

Marque con una X la respuesta.
Edad en afios.
ABS:

CIP PACIENTE:
RESULTADO ZARIT:

Meses desde que es cuidador/a principal

Homb
Fecha: ombre

Mujer

Nivel de estudios

Estudios primarios

Ciclo formativo grado medio

Bachiller o ciclo formativo grado superior
Estudios universitarios

Sin estudios

Estado civil

Soltero/a
Casado/a
Viudo/a
Divorciado/a
Pareja de hecho

Numero de hijos

N.‘

>=3

Situacion laboral

Trabaja por cuenta ajena
Auténomo

Situacién de desempleo
Jubilado /a

Trabajo horario parcial

Parentesco
Hijo/a
Coényuge
Hermano/a
Sobrino/a

Otros (especificar).....c.ccceeeveveiieceennns

Convive con el paciente
Si

‘Z
o

Recibe prestacion econémica de depend.
SiONo O
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ANEXO III. Encuesta de satisfaccion.

¢La intervencidn realizada le ha ayudado a disminuir su nivel de sobrecarga?
e Si.
¢ No.
e No/Se.

¢Cree que seria necesario realizar esta intervencion de forma sistematica a todos los familiares
con pacientes a su cargo?

o Si.
e No.
e No/Se.

¢Qué es lo que mas le ha gustado de la intervencion?

¢Qué es lo que menos le ha gustado de la intervencion?
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