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Resumen

UNIVERSITAS

Miguet Tlernidndez

La formacion especifica en cuidados paliativos representa una herramienta
clave para mejorar la calidad asistencial y el bienestar del personal de
enfermeria. Un programa educativo dirigido a personal de enfermeria de
Unidades de Hospitalizacion a Domicilio (UHD), puede reducir el sindrome de
burnout del personal de enfermeria y disminuir la sobrecarga percibida por los

cuidadores principales de pacientes en situacion paliativa.

Se llevara a cabo un estudio cuasi-experimental pre-post sin grupo control, de
diseio multicéntrico, en seis hospitales de la ciudad de Valencia. La
intervencidn formativa, con una duracién de seis meses, incluird sesiones
tedricas, talleres practicos y actividades de mindfulness. Participara personal
de enfermeria de las UHD y cuidadores principales de pacientes en situacion
paliativa. Las variables principales seran el sindrome de burnout (evaluado
mediante el Maslach Burnout Inventory) y la sobrecarga del cuidador (medida
con el test de Zarit), complementadas por una prueba de conocimientos y
cuestionarios de satisfaccion. El analisis estadistico se realizara con pruebas
no paramétricas. Entre las limitaciones del estudio destacan la ausencia de
grupo control y el posible sesgo de autoseleccidn. Se espera que la
intervencién refuerce las competencias clinicas, comunicativas y emocionales
del personal de enfermeria, promoviendo un entorno asistencial mas humano y

reduciendo la sobrecarga en los cuidadores.

Palabras clave: Cuidados paliativos; enfermeria; formacion profesional,
sindrome de burnout; sobrecarga del cuidador; atencion domiciliaria,

intervencion educativa.

Abstract

Specific training in palliative care is a key tool to improve the quality of care and

the well-being of nursing staff. An educational program aimed at nurses working
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in Home Hospitalization Units (HHUs) may reduce burnout syndrome
among nursing professionals and alleviate the perceived burden on primary

caregivers of patients in palliative situations.

A pre-post quasi-experimental study without a control group will be conducted
using a multicenter design across six hospitals in the city of Valencia. The
six-month training intervention will include theoretical sessions, practical
workshops, and mindfulness activities. Participants will include HHU nurses and
primary caregivers of palliative patients. The main variables will be burnout
syndrome (assessed using the Maslach Burnout Inventory) and caregiver
burden (measured with the Zarit Burden Interview), complemented by a
knowledge test and satisfaction questionnaires. Statistical analysis will be
performed using non-parametric tests. Study limitations include the absence of
a control group and potential self-selection bias. The intervention is expected to
enhance the clinical, communication, and emotional skills of nurses, fostering a
more human-centered care environment and reducing the burden on

caregivers.

Keywords: Palliative care; nursing; professional training; burnout syndrome;

caregiver burden; home care services; educational intervention.
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Pregunta de investigacion.

¢La implementacion de formacidon especifica en cuidados paliativos, en
comparaciéon con la formacién estandar o la ausencia de formacién, disminuye
el sindrome de burnout en personal de enfermeria de Unidades de

Hospitalizacion a Domicilio (UHD) y la sobrecarga en cuidadores principales?

Pregunta en formato PICO.

P (Paciente): Personal de enfermeria de Unidades de Hospitalizacion

Domiciliaria (UHD) y cuidadores principales implicados en cuidados paliativos.
I (Intervencién): Formacion especifica en cuidados paliativos.

C (Comparacion): Sin formacion especifica o con formacion estandar en
cuidados paliativos.

O (Resultados): Reduccion del sindrome de burnout en personal de enfermeria
(medido mediante Maslach Burnout Inventory) y disminucién de la sobrecarga

del cuidador (medido mediante el test de Zarit).

Antecedentes y estado actual del tema.

ANTECEDENTES

La Organizacion Mundial de la Salud define los cuidados paliativos como un
enfoque integral y activo que busca mejorar la calidad de vida de pacientes con
enfermedades graves y avanzadas y la de sus familias, mediante la prevencion
y el alivio del sufrimiento fisico, psiquico, social y espiritual (1). Se estima que,
a nivel mundial, alrededor de 40 millones de personas requieren cuidados
paliativos cada ano, aunque solo el 14% de estos pacientes recibe intervencion
especializada (1-2). Ademas, aproximadamente el 37,4% de todas las muertes
requieren cuidados paliativos, siendo esta necesidad particularmente alta en

paises de ingresos medios (1).

UNIVERSITAS
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En el ambito de la atencion domiciliaria y en unidades de cuidados

paliativos, el sindrome de burnout y la sobrecarga en los cuidadores principales
son problemas que estan a la orden del dia. El burnout, caracterizado por
agotamiento emocional, despersonalizacién y una baja realizacién personal,
afecta tanto a los profesionales sanitarios como a los familiares que asumen
roles de cuidador. Hasta el 62% de los cuidadores y profesionales sanitarios en
cuidados paliativos pueden presentar sintomas de burnout, alta rotacion del
personal y un deterioro significativo de la calidad del cuidado y de la salud

fisica y mental de sus proveedores (3-5).

Por otro lado, los cuidadores principales, que brindan entre el 70% y el 90% del
cuidado en el hogar, suelen enfrentarse a una carga laboral que en algunos
casos supera las 115 horas semanales. Ademas, destinan entre el 15% y el
50% de su tiempo a gestionar los servicios de cuidados dentro de los sistemas
de salud y servicios sociales, o que incrementa el riesgo de sufrir sobrecarga,
estrés cronico, ansiedad y soledad (6, 7). Estas cifras evidencian el impacto
directo que la sobrecarga tiene en la salud de los cuidadores, lo que repercute
en la calidad de la atencion y en la sostenibilidad del sistema de cuidados

domiciliarios.

A pesar de la alta prevalencia y las consecuencias del burnout al personal de
enfermeria y de la sobrecarga en cuidadores, la formacion especifica en
cuidados paliativos para el personal de enfermeria sigue siendo insuficiente. La
formacion estandar apenas aborda aspectos especificos del manejo de
sintomas, la comunicacion en situaciones de fin de vida y el apoyo psicosocial,
lo que genera una sensacion de inadecuacion y un mayor riesgo de burnout (1,
2). Numerosos estudios han demostrado que intervenciones formativas
especificas, que incluyan enfoques multimodales como la integracion de
técnicas de mindfulness o soporte emocional, pueden mejorar la autoconfianza
y la eficacia percibida de enfermeria en cuidados paliativos, reduciendo asi los

niveles de burnout y la sobrecarga (2-10).

UNIVERSITAS
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Justificacion del estudio.

Los cuidados paliativos son fundamentales en el contexto sanitario actual,
donde el envejecimiento de la poblacion, la creciente prevalencia de
enfermedades cronicas y la mayor esperanza de vida aumentan la demanda de
los servicios de salud. En este sentido, el personal de enfermeria juega un
papel esencial, ya que son las encargadas de proporcionar atencion continua,
coordinar el manejo de sintomas y brindar apoyo emocional tanto a los
pacientes como a sus familias (4). Sin embargo, la integracién de los cuidados
paliativos en los sistemas de salud sigue siendo un desafio, especialmente
debido a la prevalencia de enfoques curativos tradicionales y la falta de
recursos especializados. Esto resalta la necesidad urgente de fortalecer la
formacion y los servicios en cuidados paliativos para responder

adecuadamente a las crecientes demandas en este ambito (2, 4,5)

Aunque existen intervenciones que demuestran mejoras en la autoconfianza y
en la reduccion del burnout, la mayoria se han centrado en intervenciones
psicoterapéuticas o de resiliencia sin abordar de forma especifica la formacion
en cuidados paliativos para enfermeria (8, 9). Ademas, estos estudios han sido
realizados en muestras reducidas o en contextos heterogéneos (combinando
cuidados hospitalarios y domiciliarios), lo que dificulta la generalizacion de los

resultados.

Realizar un programa de formacién especifico optimizaria la calidad del
cuidado, la seguridad del paciente y el bienestar tanto de los profesionales
sanitarios como de los cuidadores. Ademas, podria orientar a los responsables
de politicas de salud para implementar intervenciones formativas que

fortalezcan el cuidado integral en el contexto de cuidados paliativos (2, 5, 10).

Hipétesis.

La implementacion de un programa de formacion especifica en cuidados

paliativos del personal de enfermeria de las UHD reduce significativamente los

UNIVERSITAS
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niveles de sindrome de burnout en estas profesionales y disminuye la
sobrecarga percibida por los cuidadores principales, en comparacion con los

niveles medidos antes de la intervencion.

Objetivos de la investigacion.

Objetivo general: Evaluar la efectividad de un programa de formacion
especifica en cuidados paliativos de enfermeria en UHD, valorando su impacto
en la mejora de conocimientos, habilidades y en la reduccion del sindrome de

burnout y cuidadores de pacientes paliativos.

Objetivo especifico 1: Determinar si un programa de formacién especifica en
cuidados paliativos reduce el nivel de burnout en enfermeria de UHD, evaluado

mediante el cuestionario Maslach Burnout Inventory.

Objetivo especifico 2: Valorar si dicha formacion especifica tiene un efecto
indirecto en la disminucion de la sobrecarga percibida por los cuidadores
principales de los pacientes en cuidados paliativos, medida mediante el test de
Zarit.

Objetivo especifico 3: Evaluar el grado de satisfaccién y percepcion de
utilidad de la formaciéon recibida por enfermeria de UHD tras su

implementacion.

Objetivo especifico 4: Evaluar si la formacion especifica en cuidados
paliativos mejora el nivel de conocimientos tedricos del personal de enfermeria

de UHD, mediante una prueba de evaluacion elaborada ad hoc.

Objetivo especifico 5: Valorar si la formacién especifica en cuidados paliativos
dirigida a personal de enfermeria de UHD repercute en una mejora de la
satisfaccion de los cuidadores principales con la atencion recibida, medida
mediante la escala FAMCARE.

10
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Materiales y métodos.
1. Disefo y ambito de estudio.

Para la consecucidon de los presentes objetivos se propone un estudio
cuasi-experimental pre-post sin grupo control y disefio multicéntrico.
Este disefio contempla la medicion de las variables de resultado en dos
momentos  temporales: antes (preintervencién) 'y  después

(postintervencion) de aplicar la estrategia formativa.

El estudio sera de tipo ensayo no controlado con disefio en paralelo y sin
enmascaramiento (no ciego), dado que todos los participantes
conoceran su implicacion en la intervencion y no se aplicara ninguna
técnica de ocultacion de la asignacion, ya que no existe grupo

comparador.

El estudio se desarrollara en UHD de la ciudad de Valencia, lo que
permitira aumentar la validez externa y la aplicabilidad de los resultados

en diversos contextos asistenciales. Los hospitales participantes seran:

e Hospital Clinico Universitario de Valencia.
e Hospital General Universitario de Valencia.
e Hospital Arnau de Vilanova de Valencia.

e Instituto Valenciano de Oncologia (IVO).

e Hospital Universitari i Politecnic La Fe.

e Hospital Universitario Doctor Peset.

AMBITO DE ESTUDIO

El estudio se llevara a cabo en un ambito hospitalario multicéntrico,
incluyendo diversas UHD de hospitales publicos y concertados de la

ciudad de Valencia.

11
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Este ambito ha sido seleccionado por su alta exposicion a
situaciones de final de vida, el papel clave de enfermeria en la atencién
paliativa y la viabilidad operativa para implementar la intervencion

formativa.

. Poblaciéon diana y poblacién a estudio.

La poblacién diana estara compuesta por la totalidad del personal de
enfermeria activo en la Unidad de Hospitalizacion a Domicilio (UHD) del
Hospital Clinico Universitario de Valencia, Hospital General Universitario
de Valencia, Hospital Arnau de Vilanova de Valencia, Instituto Valenciano
de Oncologia (IVO), Hospital Universitari i Politecnic La Fe y Hospital
Universitario Doctor Peset durante el periodo de intervencién vy

cuidadores principales de pacientes paliativos.

La poblacién a estudio sera el personal de enfermeria de la UHD de
dichos hospitales de Valencia que cumplan los criterios de inclusién y
acepten voluntariamente participar en el estudio, y los cuidadores
principales de pacientes en situacién paliativa atendidos por dicho

personal de enfermeria durante el periodo de intervencion.

2.1. Criterios de inclusion
Personal de enfermeria:

- Estar en activo en alguna de las UHD participantes durante el
periodo del estudio.

- Antigledad minima de 3 meses en la UHD, garantizando una
experiencia basica en atencion domiciliaria y en cuidados
paliativos.

- Participacion voluntaria, previa firma del consentimiento

informado.

12
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Compromiso de asistencia a las sesiones formativas del

programa.

Cuidadores principales:

Ser identificado como cuidador principal de un paciente en
situacion paliativa atendido en alguna de las UHD participantes.
Ser mayor de edad.

Tener capacidad para comprender y cumplimentar los
cuestionarios del estudio.

Participacion voluntaria, previa firma del consentimiento

informado.

2.2 Criterios de exclusion

Personal de enfermeria:

Personal de enfermeria con una baja laboral superior a un mes
durante el periodo de intervencion.

Personal de enfermeria con formacion acreditada avanzada en
cuidados paliativos (master o experto universitario).

Personal temporal que no garantice continuidad en el servicio

durante los 6 meses que dura el estudio.

Cuidadores principales:

Casos en los que el paciente no tenga un cuidador principal
definido.

Cuidadores con deterioro cognitivo, barreras idiomaticas
importantes o dificultades de comprensién.

Rechazo explicito a participar en el estudio.

13
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3. Calculo del tamano de la muestra.

La muestra estara compuesta por la totalidad del personal de enfermeria
activo en la UHD de los hospitales de la ciudad de Valencia previamente
mencionados durante el periodo de intervencion. Se estima una
participacion de entre 10 y 20 personas del personal de enfermeria por
centro, lo que permitiria alcanzar un tamafio muestral total de 60 a 120
profesionales. En cuanto a los cuidadores, se estima que entre un 40% y
60% atienden a pacientes en situacién paliativa durante el periodo de
intervencién (11), por lo que se prevé una muestra de entre 25 y 50

cuidadores principales.

El calculo del tamafio muestral se fundamenta en la poblacion accesible
completa de la unidad, ya que el estudio no incluye aleatorizacién ni
comparacion intergrupos. Al tratarse de un disefio cuasi-experimental sin
grupo control, el objetivo principal es la medicidén individual pre y post

intervencion para valorar los cambios en las variables de resultado.

Método de muestreo.

En este estudio se utilizara un muestreo no probabilistico por
conveniencia, seleccionando a todas el personal de enfermeria en activo
de las Unidades de Hospitalizacién a Domicilio (UHD) de los hospitales

de la ciudad de Valencia previamente mencionados.
Método de recogida de datos.

La recogida de datos se realizara en dos momentos temporales: antes

de la intervencidn (pretest) y después de su finalizacién (postest).

El personal de enfermeria sera invitado a participar en el estudio por la

responsable de enfermeria o la coordinacién de cada Unidad de

14
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Hospitalizacion a Domicilio (UHD) en colaboracion con el equipo

investigador. Esta invitacion se realizard mediante comunicacién interna
formal (correo institucional o reunién informativa), donde se les explicara
el objetivo del estudio, el procedimiento, los criterios de inclusion, la
voluntariedad de la participacion y la necesidad de firmar el

consentimiento informado (Anexo I).

Una vez aceptada la participacion, el personal de enfermeria sera citado
de forma grupal por centro para la recogida de datos, organizando dos
sesiones presenciales, una previa al inicio de la intervencién y otra al
finalizarla. En estas sesiones, se les entregaran los instrumentos
correspondientes, que seran cumplimentados mediante cuestionarios
autoadministrados, estructurados y validados. La distribucion y recogida
de los cuestionarios sera realizada por el investigador principal o por un
colaborador designado, con el fin de estandarizar el procedimiento y

minimizar posibles sesgos en la recogida de la informacién.

e Maslach Burnout Inventory (MBI).

e Prueba de conocimientos tedricos sobre cuidados paliativos (test
ad hoc).

e Cuestionario de satisfaccion con la formacién (CSD), en fase
post.

e Ficha sociodemografica: datos sociodemograficos y personal de
enfermeria participante (edad, afios de experiencia, formacién
previa en cuidados paliativos) mediante un formulario

autoadministrado en la fase pretest (Anexo Il).

Para las variables relacionadas con los cuidadores principales (test de
Zarit y escala FAMCARE/CES), personal de enfermeria que atienden a
pacientes con cuidados paliativos seran instruidas para entregarles la
informacion 'y, con su consentimiento (Anexo IlIlI), recoger los
cuestionarios en una sesion planificada durante la atencion domiciliaria o

a través de seguimiento telefénico.

15
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Los datos se recogeran de forma confidencial, en papel o formato

digital

segun las posibilidades de cada centro, y se custodiaran bajo

responsabilidad del equipo investigador, cumpliendo con la normativa de

protecciéon de datos.

6. Variab

La rec

les de estudio.

ogida de datos se llevara a cabo en dos momentos temporales:

antes de la intervencion (pretest) y después de su finalizacién (postest).

VARIABLES RESULTADO (OUTCOMES)

Personal de enfermeria

Sindrome de burnout en enfermeria.

Esta variable mide el nivel de desgaste profesional del personal
de enfermeria participante, antes y después de la intervencion. Se
evaluara mediante el cuestionario Maslach Burnout Inventory
(MBI), version para profesionales sanitarios, que analiza tres
dimensiones: cansancio emocional, despersonalizacion y
realizaciéon personal. El cuestionario consta de 22 items con
escala tipo Likert de 7 puntos (de 0 = nunca a 6 = todos los dias)

y esta validada en espaniol (12).

Esta variable es de tipo cuantitativa ordinal, y una puntuacion
elevada en las dos primeras dimensiones y baja en la tercera
indica un mayor nivel de burnout. Se recogera en los momentos

pre y post intervencion.
Mejora de conocimientos en cuidados paliativos.

Mide la adquisicion de conocimientos tedricos sobre cuidados
paliativos por parte del personal de enfermeria. Se evaluara

mediante una prueba tipo test de opcién multiple, elaborada ad

16
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hoc en base a los contenidos impartidos. Es una variable
cuantitativa continua, cuya puntuacion total serd el numero de

respuestas correctas.
Satisfaccion de enfermeria con la formacion.

Evalua la percepcion global sobre la utilidad, calidad docente y
aplicabilidad del programa formativo en distintos ambitos:
contenidos, metodologia, organizacion, competencia docente y
satisfaccion general. Se medira con el Cuestionario de
Satisfaccion del Discente (CSD), que utiliza una escala tipo Likert
de 5 puntos (de 1 = muy en desacuerdo a 5 = muy de acuerdo) y
estd validada en espafol (14). Es una variable cuantitativa

ordinal.

Asistencia y participacion en la intervencién formativa
(variable cuantitativa discreta), definida como el numero total de
sesiones a las que asiste cada participante. Esta variable se

considerara un indicador indirecto de adherencia al programa.

Cuidadores principales

e Sobrecarga del cuidador principal.

Se refiere al nivel de carga fisica, emocional y social que
experimenta el cuidador principal del paciente atendido por el
personal de enfermeria participante. Sera evaluada mediante el
Zarit Burden Interview, instrumento autoadministrado con escala
tipo Likert de 5 puntos (de 0 = nunca a 4 = casi siempre) y esta

validada en espafiol (13).

Es una variable cuantitativa ordinal, y se espera una disminucién
tras la intervencién. Se recogera pre y post intervencién, con

consentimiento de los cuidadores (Anexo 1)

17
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Satisfaccion de los cuidadores con la atencion recibida.

Es una variable cuantitativa ordinal que se medira utilizando la
escala FAMCARE, la cual permite evaluar la percepcion de los
cuidadores principales sobre la calidad de los cuidados paliativos
prestados. La escala abarca aspectos como la informacion
proporcionada, la accesibilidad del equipo, el apoyo emocional y
el manejo de sintomas. Las respuestas se registran en una escala
tipo Likert de 5 puntos (de 1 = muy insatisfecho a 5 = muy

satisfecho) (Anexo V).

La evaluacién se realizara en dos momentos temporales: antes y
después de la intervencion formativa, para valorar si la
capacitaciéon del personal de enfermeria repercute de forma
indirecta en una mejora percibida por parte de los cuidadores.
Aunque la escala no esta validada formalmente, se utiliza
frecuentemente en investigaciones de caracteristicas similares en

el contexto espafiol (15).

VARIABLES DE ESTUDIO

Personal de enfermeria

Edad (cuantitativa continua).

Sexo (cualitativa nominal).

Antigledad profesional (cuantitativa continua).

Antigledad en la UHD (cuantitativa continua).

Tipo de contrato (cualitativa ordinal).

Formacion previa en cuidados paliativos (cualitativa dicotémica).
Participacion y asistencia a las sesiones formativas (cuantitativa

discreta).
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Cuidadores principales

e Edad (cuantitativa continua).

e Sexo (cualitativa nominal).

e Parentesco con el paciente (cualitativa nominal).

e Convivencia con el paciente (cualitativa dicotomica).
e Situacion laboral (cualitativa nominal).

e Tiempo total como cuidador (cuantitativa continua).

e Horas diarias de cuidado (cuantitativa continua). (Anexo V).

7. Descripcion de la intervencion.

La intervencion consistra en un programa formativo disefado

especificamente para este estudio, con el objetivo de mejorar las

competencias del personal de enfermeria en cuidados paliativos y

reducir tanto el sindrome de burnout como la sobrecarga del cuidador

principal. Este programa se implementara de forma presencial en aulas

habilitadas para la formacion dentro de cada uno de los hospitales

participantes, concretamente en los espacios docentes o salas de

docencia de las Unidades de Hospitalizacion a Domicilio (UHD).

El programa estara estructurado en seis modulos mensuales, cada uno

centrado en una tematica especifica:
Mes 1: Fundamentos éticos y legales en cuidados paliativos (16).
Mes 2: Manejo de sintomas y urgencias en cuidados paliativos (17).

Mes 3: Comunicacién clinica y apoyo psicosocial (18).

Mes 4: Cuidados en la agonia, atencion al duelo y apoyo al cuidador.

Mes 5: Autocuidado profesional y prevencién del burnout (19, 20).
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Mes 6: Revision de contenidos y evaluacion final.

Cada moédulo se desarrollara en una unica jornada mensual, de
aproximadamente 4 horas de duracion total, organizada de la siguiente

manera:

Sesion tedrica (1 hora): exposicidon magistral con apoyo audiovisual.

Taller practico (1.5 a 2 horas): actividades participativas tipo role-playing,
analisis de casos clinicos, simulacion de situaciones reales o dinamicas

grupales centradas en la aplicacion de los contenidos del modulo.

Sesion de mindfulness (30-45 minutos): practicas guiadas de respiraciéon

consciente.

Se llevara un registro de asistencia a cada actividad para valorar la
participacion del personal de enfermeria a lo largo del programa (Anexo
VI).

Descripcion del seguimiento.

Durante el desarrollo de la intervencion (6 meses), se realizara un
seguimiento continuo de la participacion y evolucion del personal de
enfermeria, asi como del impacto en los cuidadores principales. Los

contactos con los participantes se organizaran en tres fases:
Fase preintervencion:

Recogida inicial de datos del personal de enfermeria (MBI, prueba de

conocimientos tedricos, ficha sociodemografica).

Contacto inicial con los cuidadores principales a través del personal de
enfermeria responsable de cada paciente en situacion paliativa. Estas

profesionales entregaran a los cuidadores una hoja informativa y el
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consentimiento informado, explicando brevemente el estudio durante

una visita domiciliaria programada o por via telefénica.

Una vez otorgado el consentimiento, se les facilitara el cuestionario de
sobrecarga (Zarit) y la escala FAMCARE, que podran completar en

papel o digitalmente, segun sus preferencias.

Fase de intervencion:

Registro de asistencia a los modulos formativos por parte del personal

de enfermeria.

Apoyo continuo del equipo investigador para resolver dudas y mantener

la adherencia.

Fase postintervencion:

Nueva recogida de datos en el personal de enfermeria(MBI, prueba de

conocimientos, cuestionario de satisfaccion).

Contacto con los cuidadores participantes mediante una nueva visita
domiciliaria o llamada telefonica, coordinada por el personal de
enfermeria eferente, para la entrega y recogida de la version post del
test de Zarit y la escala FAMCARE. En caso necesario, se ofrecera
apoyo para su cumplimentacion o recolecciéon en una fecha posterior

pactada.

Estrategia de analisis estadistico.

El analisis de los datos se realizara utilizando el programa SPSS
(Statistical Package for the Social Sciences), version mas reciente

disponible.
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En primer lugar, se realizara una descripcién de la muestra y de las

variables principales del estudio. Para ello, se calcularan medidas de
tendencia central (media, mediana) y dispersion (desviacién estandar,
rango intercuartilico) para las variables cuantitativas, como el nivel de
burnout o el grado de sobrecarga del cuidador. En el caso de variables
cualitativas, como la satisfaccion del personal de enfermeria y

cuidadores, se calcularan frecuencias absolutas y relativas.

Posteriormente, se procedera al analisis inferencial para evaluar el
impacto de la intervencidn. Para ello, se utilizaran pruebas estadisticas
para comparar los resultados pre y post intervencion de las variables
principales: test de Wilcoxon para el burnout y la sobrecarga y test de
McNemar: para analizar cambios en variables categoricas antes y

después de la intervencion.

Asimismo, para explorar posibles asociaciones entre el grado de
asistencia a las sesiones formativas y la variacién en el nivel de burnout

se usara el coeficiente de correlacion de Spearman.

Ademas, se establecera un nivel minimo de confianza del 95% (p<0,05)
para considerar significativas las diferencias observadas entre las fases

pre y post intervencion.

Aplicabilidad y utilidad de los resultados si se cumpliera la hipoétesis.

Si se confirma la hipétesis del estudio, los resultados demostraran que una
intervencion formativa especifica en cuidados paliativos es efectiva para reducir
el burnout en personal de enfermeria de UHD y disminuir la sobrecarga de los

cuidadores principales.

Gracias a su disefio multicéntrico, los hallazgos tendran una validez externa
adecuada, siendo aplicables a otras UHD del sistema sanitario (2,11). La
mejora en las competencias del personal de enfermeria puede traducirse en

una atencidbn mas humana, eficaz y satisfactoria para pacientes y familias
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(1,2,5). Esto también facilitara un acompafiamiento mas eficaz a los

cuidadores principales, ayudando a reducir su sobrecarga percibida (6).

Desde el punto de vista institucional, la formacion especifica podria integrarse
en los planes de desarrollo profesional continuo, consolidando un modelo de
atencion paliativa centrado en la persona, replicable en otros entornos
asistenciales y alineado con las estrategias de calidad y seguridad del paciente
(1,4). Ademas, al evidenciar beneficios indirectos sobre los cuidadores, se
refuerza la necesidad de formar al personal como estrategia de apoyo integral

en el proceso asistencial (6).

Desde la perspectiva cientifica, el estudio aportaria evidencia util y aplicable, y
podria abrir nuevas lineas de investigacion sobre intervenciones educativas y

su impacto emocional, clinico y organizativo en cuidados paliativos (2,4,10).

Estrategia de busqueda bibliografica.

Inicialmente se realizé una busqueda exhaustiva de publicaciones cientificas
relacionadas con la formacion en cuidados paliativos, el sindrome de burnout
en el personal de enfermeria y la sobrecarga del cuidador principal. Para ello
se consultaron diversas bases de datos biomédicas y de enfermeria,
incluyendo: PubMed/MEDLINE, CINAHL, Scopus, Web of Science, Embase, ...

Las cadenas de busqueda empleadas combinaban descriptores MeSH vy

términos libres. Algunas de las principales utilizadas fueron:

e “Palliative care” AND “nursing education”

e “Burnout syndrome” AND “nurses”

e “Palliative care training” AND “professional stress”

e “Caregiver burden” AND “family caregiver”

e “Family caregiver” AND “palliative care” AND “intervention”

e “Palliative home care” AND “nurse training”

Para filtrar los resultados, se aplicaron los siguientes criterios de inclusion:
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e |diomas: inglés y espafiol.
e Periodo de publicacion: ultimos 10 afos.
e Tipos de estudio: ensayos clinicos, estudios cuasi-experimentales,

revisiones sistematicas, metaanalisis y guias de practica clinica

Posteriormente, se seleccionaron los articulos mas relevantes segun la calidad
metodoldgica, el contexto sanitario y su aplicabilidad al objetivo del presente

estudio.

Limitaciones y posibles sesgos

El estudio presenta un disefio multicéntrico, lo que mejora la validez externa y
la generalizacion de los resultados. Utiliza instrumentos validados en espaniol y
recoge datos pre y post intervencion, lo que permite evaluar cambios en las
variables clave. Ademas, aborda tanto a profesionales como a cuidadores,
ofreciendo una visién integral del impacto. Sin embargo, no se incluye un grupo
control, lo que impide establecer una relaciéon causal directa. ElI tamafo
muestral es moderado y circunscrito a una region geografica. La intervencion

no es ciega y existe riesgo de sesgo de autoseleccion.

Posibles sesgos y su control:

- Sesgo de autoseleccion: se reducira incluyendo a todo el personal de
enfermeria y cuidadores elegibles.

- Sesgo de medicidon: se minimiza mediante el uso de instrumentos
validados y estandarizados.

- Sesgo de seguimiento: se limitara mediante recordatorios y apoyo activo

por parte del equipo investigador.
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Aspectos éticos de la investigacion.
Este estudio cumple con los criterios éticos de la Declaracion de Helsinki.
Este estudio se ajustara a la normativa ética vigente:

e Ley Organica 3/2018 de Proteccion de Datos Personales y Garantia de
los Derechos Digitales.
e Reglamento (UE) 2016/679 General de Proteccion de Datos (GDPR)

Aprobacion ética:

Antes del inicio, el protocolo sera evaluado y aprobado por un Comité de
Etica en Investigacion correspondiente. Ademas, este protocolo de
estudio ha sido aprobado por la Oficina de Investigacion de la UMH con
el numero de referencia TFM.MPA.ALP.MMP.250326 (ver certificado al

inicio de este documento).

Consentimiento informado:

Se entregara a todos los participantes (personal de enfermeria y cuidadores):

e Hoja de informacion sobre el estudio

e Consentimiento informado especifico, voluntario y firmado

Proteccion de datos:
Los datos se trataran de forma confidencial, se anonimizaran y se almacenaran

en soportes seguros, accesibles solo por el equipo investigador.

Evaluacion de riesgos y beneficios:
Riesgos minimos asociados Y Beneficios potenciales en la formacion y

prevencion del burnout.

Seguro de responsabilidad civil:
El proyecto se acogera al seguro de responsabilidad civil de la institucion

donde se desarrolle el estudio.

25

UNIVERSITAS

Miguet Tlernidndez



!

M1AP

Master en Investigacion
en Atencion Primaria
UNIVERSITAS Miguel Herndindez

UNIVERSITAS

Miguet Tlernidndez

Calendario y cronograma previsto para el estudio.

Actividad Mes 1 Mes 2 Mes 3 Mes 4 Mes 5 Mes 6 Mes 7
Aprobacion ética y preparacion X
Captacion y consentimiento enfermeras X
Fase pretest (recogida inicial de datos) X
Intervencion formativa X X X X
Fase postest (recogida final de datos) X
Analisis de datos X
Redaccion del informe y difusion X

Personal que participara en el estudio y cual es su responsabilidad.

Investigador principal: responsable de disefio, supervision del estudio,

recogida y analisis de datos, redaccién del informe.

Colaboradores (1-2 personas del personal de enfermeria coordinadoras

por centro): facilitar la captacién y la recogida de datos en cada UHD.
Participantes (personal de enfermeria de las UHD): sujetos del estudio.

Lugar de realizacion: unidades de Hospitalizacién a Domicilio (UHD) de los

hospitales de Valencia involucrados en el estudio.
Material necesario:

- Aulas para formacién presencial

- Proyector o pantalla

- Papeleria y material didactico

- Cuestionarios en papel o formato digital

- Software SPSS para analisis estadistico
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institucional SPSS)

Presupuesto.
Concepto Coste estimado (€)
Material didactico y papeleria 200
Cuestionarios e impresion 100
Software  estadistico (licencia | Incluido

Seguro de responsabilidad civil

Incluido (institucional)

Gastos de desplazamiento | 150
investigador (minimos, locales)

Costes de difusion (impresion, | 150
encuadernacion TFM,
presentacion)

Total estimado 600 €
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ANEXO I. Hoja de informacién y consentimiento informado para personal

de enfermeria.
Estimada profesional:

Le invitamos a participar en el estudio titulado: "Impacto de una intervencion
formativa en cuidados paliativos sobre el sindrome de burnout en personal de
enfermeria de hospitalizacion a domicilio y la sobrecarga del cuidador
principal", cuyo objetivo es evaluar si una formacion especifica en cuidados
paliativos mejora el bienestar emocional y los conocimientos del personal de
enfermeria, y si ello repercute de forma indirecta en los cuidadores principales

de pacientes en situacion paliativa.
La participacion en este estudio implica:

e Completar de forma anonima varios cuestionarios antes y después de la
intervencion (pre y post test).

e Asistir a un programa formativo distribuido en mddulos, cada uno con
contenidos clave en cuidados paliativos.

e Posible colaboracion en la identificacion y entrega de cuestionarios a

cuidadores principales de los pacientes atendidos.

La duracion total del estudio es de 6 a 7 meses, y todas las actividades estan

disefiadas para integrarse de forma compatible con la jornada laboral.
Requisitos de participacion

e Ser personal de enfermeria en activo en alguna de las Unidades de
Hospitalizacion a Domicilio participantes.

e Tener una antigledad minima de 3 meses en el servicio.

e Comprometerse a asistir a las sesiones formativas.

e Firmar este consentimiento informado.
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Podra abandonar el estudio en cualquier momento sin necesidad de
justificarlo y sin que ello suponga perjuicio alguno. También podra ser excluida

Si:

e Cambia de servicio durante la intervencion.

e Se encuentra en baja prolongada o excedencia.

Proteccion de datos y confidencialidad

Todos los datos recogidos seran tratados de manera confidencial, anonimizada
y con fines exclusivamente cientificos, de acuerdo con la normativa vigente
(LOPD 3/2018 y Reglamento UE 2016/679). El estudio cuenta con la

aprobacién del Comité de Etica en Investigacion correspondiente.

Yo, , he leido detenidamente

la hoja de informacion que se me ha entregado, comprendo los objetivos y

caracteristicas del estudio y he tenido oportunidad de resolver todas mis dudas.

e Acepto participar de forma voluntaria en este estudio.
e Entiendo que puedo retirarme en cualquier momento sin consecuencias.

e Autorizo el uso anénimo y confidencial de mis datos con fines cientificos.

Firma de la participante:

Fecha:

ANEXO II. Ficha sociodemografica para personal de enfermeria.
Instrucciones: Por favor, marque o rellene la opcién que corresponda.
Datos generales:

1. BEdad: __ afos
2. Sexo:

LI Mujer ] Hombre [] Otro L] Prefiere no responder
3. ARos de experiencia profesional: _ afios

4. Antiguedad en la UHD: meses/afnos
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5. Tipo de contrato actual:

L] Interino [ Temporal [ Fijo U Otro  (especificar):

6. Nivel de estudios:
[1 Grado en Enfermeria
(1 Diplomatura en Enfermeria

[ 1 Master o posgrado (especificar):

[1 Otros (especificar):

7. Formacion previa en cuidados paliativos:
L1 Ninguna
[J Curso basico
[J Curso avanzado
(1 Experto/Master en cuidados paliativos
8. Ha participado previamente en programas de formacion sobre burnout o
autocuidado?:
[0Si [ No

ANEXO Ill. Hoja de informacién para participantes y consentimiento

informado — Cuidadores principales.
Estimado/a cuidador/a:

Le invitamos a participar en el estudio titulado:

‘Impacto de una intervencion formativa en cuidados paliativos sobre el
sindrome de burnout en personal de enfermeria de hospitalizacién a domicilio y
la sobrecarga del cuidador principal”, cuyo objetivo es evaluar si una formacion
especifica para personal de enfermeria mejora su bienestar emocional y sus
competencias, y si ello repercute positivamente en los cuidadores principales

de los pacientes en situacién paliativa.

Usted ha sido identificado como cuidador o cuidadora principal de una persona
atendida por una Unidad de Hospitalizacion a Domicilio (UHD) participante en

este estudio. Su experiencia y opinién son fundamentales para valorar el
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acompafamiento y la carga que supone el cuidado.
¢ En qué consiste su participacion?

e Completar dos cuestionarios anénimos, uno antes y otro después del
periodo de intervencion (6 meses).
o El primero valora su nivel de sobrecarga emocional y fisica como
cuidador (Test de Zarit).
o El segundo recoge su grado de satisfaccion con la atencién
recibida durante el proceso asistencial (Escala FAMCARE).
e Su participacion es totalmente voluntaria y no supondra ningun perjuicio

en la atencion que usted o su familiar reciben actualmente.
Requisitos para participar

e Ser mayor de edad.

e Ser el cuidador o cuidadora principal de una persona en situacion
paliativa atendida por alguna de las UHD participantes.

e Tener capacidad para leer y comprender los cuestionarios.

e Firmar este consentimiento informado.

Podra retirarse del estudio en cualquier momento, sin tener que justificar su

decision y sin que ello afecte a la atencidn sanitaria recibida.

Todos los datos recogidos seran tratados de forma anénima y confidencial, y
utilizados exclusivamente con fines cientificos. En ningun caso se le identificara
de manera individual. El estudio cumple con la Ley Organica 3/2018 de
Proteccion de Datos Personales y Garantia de los Derechos Digitales, y con el
Reglamento General de Proteccion de Datos (UE) 2016/679. Ha sido aprobado

por el Comité de Etica en Investigacion correspondiente.

Si desea mas informacién o tiene alguna duda, puede contactar con el

investigador principal.
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Yo,

detenidamente esta hoja de informacion, comprendo los objetivos y

, he leido

caracteristicas del estudio, y he tenido la oportunidad de resolver todas mis

dudas.

e Acepto participar de forma voluntaria en este estudio.
e Entiendo que puedo retirarme en cualquier momento sin consecuencias.

e Autorizo el uso anénimo y confidencial de mis datos con fines cientificos.

Firma del/de la participante:

Fecha:

ANEXO IV. Cuestionarios utilizados.

1. Maslach Burnout Inventory (MBI).
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MBI (INVENTARIO DE BURNOUT DE MASLACH)

A continuacidn encontrard una serie de enunciados acerca de su trabajp v de sus
sentimientos en &l Le pedimos su colaboracidn respondiendo a ellos como lo siente.
Mo existen respuestas mejores o peores, la respuesta correcta es aquella que expresa
veridicamente su propla existencla. Los resultados de este cuestionaro son
estrictamente confidenciales v en ningln caso accesibles a otras personas. Su objeto
es contribuir al conocimiento de las condiciones de su trabajo v mejorar su nivel de
satisfaccidn.

A cada una de las frases debe responder expresando la frecuencia con gue tiene ese
sentimiento de la siguiente forma:

{1) Munca

{2) Algunas veces al afio

{3) Algunas veces al mes

{4) Algunas veces a la semana
{5) Diariamente

Por favor sefale el ndmero que considere mds adecuado

ITEMS i(2]3

A E | 1. Me siento emocionalmente defraudado en mi trabajo

AE. | 2. Cuando termino mi jornada de trabajo me siento agotado

A E | 3. Cuando me levanto por la mafiana y me enfrento a otra jormada de trabajo me
siento agotado

E.F. | 4. Siento que puedo entender facilmente a las personas que tengo que atender

5. Siento que estoy tratando a algunos beneficiados de mi, como si fuesen objetos
impersonales

A E. | &, Siento que trabajar todo el dia con la gente me cansa

R.F. | 7. Siento que trato con mucha efectividad los problemas de las personas a las que
tengo gue atender

AE (& Siento que mitrabajo me esta desgastando

B.F. | §_Siento que estoy influyendo positivamente en las vidas de otras personas a través
de mi trabajo

. 10. Siento gque me he hecho mas duro con la gente

LS 11. Me preocupa que este trabajo me esta endureciendo emocionalmente

B.F. | 12. Me sienta muy enérgica en mi trabajo

AE. | 13, Me siento frustrado por el trabajo

A-E | 14 Siento que estoy demasiado tiempo en mi trabajo

i3 15. Siento gue realmente no me importa lo gue les oourra a las personas a las gue
tengo que atender profesionalmente

AE. | 1h. Siento gue trabajar en contacto directo con la gente me cansa

E.F. | 17. Siento que puedao crear con facilidad un clima agradable en mi trabajo

R.F. | 18 Me siento estimulado después de haber trabajado intimamente con quienes
tengo gue atender

B.F. [ 19, Creo que consigo muchas cosas valiosas en este trabajo

AE. | 20. Me siento como si estuviera al limite de mis posibilidades

B.F. [ 21. Siento gue en mi trabajo los problemas emocionales son tratados de forma
adecuada

b 22. Me parece que los beneficiarios de mi trabajo me culpan de algunos problemas

A E. AGOTAMIENTO EMOCIOMNAL
D. DESPERSONALIZAICOM
F. P. REALIZACIOM PERSOMAL

2. Test de conocimientos en cuidados paliativos por parte del personal de

enfermeria.
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Instrucciones: Marque la opcion correcta en cada pregunta. Solo una
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respuesta es valida.

1.

Segun la OMS, los cuidados paliativos deben integrarse en:

A) La atencion curativa exclusivamente.

B) Las fases terminales unicamente.

C) Cualquier etapa de una enfermedad potencialmente mortal, junto con
tratamientos curativos (correcta)

D) Solo en unidades especificas de paliativos.

Respecto al manejo del dolor en pacientes paliativos, indique la
afirmacioén correcta:

A) Se debe evitar el uso de opioides para prevenir dependencia.

B) La escalera analgésica de la OMS sigue siendo una herramienta util
(correcta)

C) El tratamiento debe centrarse solo en el dolor fisico.

D) Sélo el médico puede ajustar la analgesia.

En cuidados paliativos, la sedacién paliativa esta indicada cuando:

A) El paciente se encuentra ansioso.

B) Existe un sintoma refractario que no responde a tratamientos
convencionales (correcta)

C) El paciente lo solicita libremente.

D) Se acerca la muerte y el paciente no esta consciente.

Un sintoma comun no fisico que puede causar sufrimiento intenso en el
paciente es:

A) Tos persistente

B) Sensacién de pérdida de sentido o propésito vital (correcta).
C) Disnea
)

D) Nauseas matutinas
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El cuidado centrado en la persona implica:

A) Tomar todas las decisiones segun criterios clinicos objetivos.

B) Incluir al paciente y su familia en la toma de decisiones, respetando

sus valores y preferencias (correcta)

C) Aplicar protocolos estandarizados sin excepciones.

D) Limitar la informacion para evitar sufrimiento.

¢ Cual de los siguientes medicamentos es apropiado para tratar disnea
en paciente paliativo?

A) Antibiéticos de amplio espectro

B
C

D) Antidepresivos triciclicos

)
) Furosemida
) Morfina a dosis bajas (correcta)
)
La diferencia entre eutanasia y sedacioén paliativa es que:
A) Ambas buscan acelerar la muerte.
B) En la sedacion se retiran los tratamientos de soporte vital.
C) La sedacion busca aliviar un sintoma refractario sin intencion de

provocar la muerte (correcta).

D) La eutanasia es legal en todos los paises europeos.

Un paciente manifiesta su deseo de dejar de recibir tratamiento activo.
¢ Qué actitud es mas adecuada por parte del profesional?

A) Convencerlo de que continue el tratamiento.

B) Iniciar tratamiento sin explicaciones.

C) Explorar sus motivos, ofrecer apoyo y respetar su autonomia si
mantiene su decision (correcta).

D) Derivarlo a psiquiatria sin explicarle la situacion.

¢Cual de las siguientes acciones ayuda a prevenir el burnout en el
personal de cuidados paliativos?
A) Aumentar las guardias para mejorar ingresos.

B) Minimizar el contacto emocional con los pacientes.
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C) Participar en formacion continua, supervision clinica y
autocuidado (correcta).

D) Evitar el trabajo en equipo para reducir discusiones.

10.En el acompanamiento a la familia del paciente en fase final, lo mas
adecuado es:
A) Enviarles informacién escrita unicamente.
B) Facilitar un espacio de comunicacion abierta y escucha activa
(correcto).
C) Evitar hablar del prondstico para no generar ansiedad.

D) Dejar toda la comunicacion a los médicos.

3. Cuestionario de Satisfaccion del Discente (CSD)

Instrucciones: Valore cada afirmacion segun su nivel de acuerdo, utilizando una

escala de 0 a 10 (0 = “total desacuerdo”, 10 = “total acuerdo”).

1. Se han cubierto las expectativas que tenia en relacién a la utilidad de la

accion formativa en la que he participado

2. Los contenidos desarrollados durante la accidon formativa han resultado Utiles

y se han adaptado a mis expectativas
3. Voy a poder aplicar los conocimientos adquiridos en mi practica profesional

4. La tipologia (curso, seminario, taller, rotacién, etc.)

ha sido la adecuada para la consecucion de los objetivos

5. La modalidad (presencial, no presencial, e-learning, etc.) ha facilitado el

aprendizaje de los contenidos impartidos

6. Los métodos didacticos empleados por los/as docentes

ha sido la adecuada para el desarrollo 6ptimo de la actividad
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7. En su caso, la distribucion de los grupos ha sido la apropiada para el

desarrollo de la actividad

8. El sistema de evaluacidon empleado me ha permitido conocer mi nivel de

dominio tras el desarrollo de la actividad

9. El numero de tutorias establecido ha sido adecuado para atender mis

necesidades y consultas
10. Las tutorias desarrolladas me han permitido resolver mis dudas y consultas

11. Se ha contado con la documentacion y materiales con antelacion suficiente

para el desarrollo de cada médulo

12. Los medios y recursos didacticos puestos a disposicidon han sido

adecuados al desarrollo 6ptimo de la actividad

13. Las instalaciones fisicas o virtuales han facilitado el desarrollo de la

actividad

14. La duracion de la actividad ha resultado adecuada para adquirir los

objetivos que se proponian al inicio

15. La secretaria y coordinacion de la actividad ha dado el soporte adecuado al

desarrollo 6ptimo de la misma (inscripcion, comunicacion, certificados, etc.)

16. En general, la organizacion logistica ha contribuido al desarrollo de la

actividad formativa

17. Los/as docentes han mostrado tener dominio de los contenidos que han

impartido

18. Los/as docentes han conseguido mantener el interés de

los asistentes y adaptar la sesion a las expectativas del grupo
19. Los/as docentes han resuelto mis dudas y han sido accesibles

20.Los/as docentes han favorecido la participacion
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21. En general, la participacion e intervencion de los/as docentes se ha
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adaptado a mis expectativas previas
22.En general, estoy satisfecho/a con el desarrollo de la actividad

23.Recomendaria a otros/as profesionales realizar esta actividad formativa

4. Zarit Burden Interview.
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Test sobre la carga del cuidador (Zarit y Zarit)

A continuacidn se presenta una lista de afirmaciones, en las cuales se refleja como se sienten, a veces, las
personas que cuidan a otra persona. Después de leer cada afirmacidn, debe indicar con qué frecuencia se
siente usted asl: nunca, raramente, algunas veces, bastante a menudo y casi siempre. Ala hora de responder
piense que no existen respuestas acertadas o equivocadas, sino tan sdlo su experiencia.

Puntuacién:
0-Munca 1-Raravez 2-Algunasveces 3-Bastantes veces 4-Casisiempre

iPiensa que su familiar le pide més ayuda de la que realmente necesita?

iPiensa gque debido al tiempo que dedica & su familiar no tiene suficienta tempo para ud.?

£5e siente agobiado por intentar compatibiizar el cuidado de su familiar con otras.
responsabilidades (rabajo, familia)?

£Slente verghenza por |a conducta de su familiar?
£5e siente enfadado cuando estd cerca de su familiar?

i Pienza que el cuidar de su familiar afecta negativamente la relacidn que usted tiene con
&4roe miamiros da gu famila? !

LTiene miedo por el fulwio de su familiar?

o~ @® th B oW M

EPienza que su familiar depende de Vd_?

9  ;Sesiente tenso cuando estd cerca de su familiar?

10 jPiensa que su saled ha empecraco debido a tener que cuidar de su familiar?

11 iPien=a que no tiene tanta intimidad coma le gustaria debido &l cuidedo de su familiar?
12  iPiensa que su vida socal se ha viste afectada de manera negativa por lener que cuidar & su familian?
13 ;iSesiente incomodo por distanciarse de sus amistades debido al cuidado de su familiar?
14 ;Piensa que su familiar le considera a usted la dnica persona que le puede cuidar?

i Pienzsa que no tiene suficientes ingresos econdmicos para bos gastos de cuidar a su
15 f'a:riar,&dunéﬁ. de sus ofros gastos?

16 ;Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar por mucho més tiempo?

17 iSiente que ha perdido el control de su vida desde gue comenzd la enfermedad de su
18 iDesearla poder dejar el cuidedo de un familiar a otra persona?

19 ;Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20 Piensa gue deberla hacer méds por su familiar?

21 ;Piensaque podris cuidar mejor & su familiar?

29 Globalments, ; qué grado de “canga” experimenta por & hecho de cuidar a tu familiar?

Total: | |

Este material esta registrado bago licancia Crestive Commaons Infemstional con permiso para reprodudrio,
pullicario, descangario wo distibuirke en su tolalidad dnicamenie con fines educalivos yio asistenciales sin
anirmd de oo, siempie que se Gle como fuente al Institube Nacional de Geratnia

Confinis & reverso

5. Escala FAMCARE.
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Instrucciones

Piense en |a atencion que recibid su familiar, Por favor conteste las prégunias que aparecen a con-
tinuacion e indique hasta qué punto estd satisfecho/a con los cuidados recibidos: miuy satisfecho
(M5}, satisfecho [S), indecisa (1), insatisfecho (15), o muy insatisfecha (M), Por favor rodee con un cir-

culo las letras que mejor correspondan a su experiencia,

Hasia qué punto estd satisfechoda con:

1. El alivio ded dolor del paciente. Ms 5 M1
2. La informacian proporcionada respects
al prondstico del pacients, Ms 5 5 M
3. Las respuestas de los profesionales sanitarios. M5 5 [ 11 Ml
4. La informacidn sobre los efecios secundarios, Ms s 5 Wil
5. Las derivaciones a otros especialistas, Ms 5 15 Ml
6. La disponibilidad de una cama haspitalaria. MS S I5 M
7. Las reuniones con la familia para hablar sobre
la enfermedad del paciente. Ms 5 1 ]
8. La rapidez con la que se trataron los sintomas. M5 5 15 M
9. La atencidn del médico ante la descripcidn
que hacia el paciente de sus sintomas, MsS 5 s E1]
10. El modo en el que se hicieron las pruebas
y bos tratamientos. M5 S 5 ]
11. La dispenibilidad de los médicos para la familia. Ms 5 1% M
12, La dispenibilidad de las enfermeras para la familia. MsS S 15 AT
13, La coordinacion de los cuidados, M5 5 15 M
14. El tempo requerido para hacer el diagnéstico. M 5 15 Ml
15. La forma en que se incluyd a la familia en las
decisiones de culdados y tratamienios, Ms 5 Is (]
16. La informacion acerca de cdmo manejar
&l doler del paciente, M5 5 15 M
17, La informacion acerca de las pruebas del paciente. M5 5§ 15 Mi
18. La prafundidad con la que valoraba el médico
los sintomas del paciente. ME S 15 M
19, La manera en que &l médico hacia seguimiento
de las pruebas v los tratamientos. M5 5 IS
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ANEXO V. Ficha sociodemografica para cuidadores principales

Instrucciones: Por favor, rellene o marque segun corresponda.
Datos del cuidador:

. Edad: anos

. Sexo:

(1 Mujer [ Hombre [ Otro [ Prefiere no responder

. Parentesco con el paciente:

[ Cobébnyuge [1 Hio/a [ Hermano/a [1 Otro (especificar):

. ¢ Convive con el paciente?:

JSi L No

. Situacion laboral actual:

[1 Activo 0[] Desempleado [ Jubilado [1 Cuidador exclusivo [
Otro:

6. Tiempo total ejerciendo como cuidador: meses/afnos
7. Horas de cuidado diario aproximadas: horas/dia

. ¢ Ha recibido formacién previa sobre cuidados paliativos?:

[JSi U No

. Nivel de estudios:

[J Sin estudios [J Primaria [0 Secundaria [] Formacion

profesional [ Universitarios

ANEXO VI. Registro de asistencia y participacion del personal de
enfermeria.

Programa de formacién en cuidados paliativos — Hoja de control de asistencia
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Nombre de la enfermera:

UNIVERSITAS

Miguet Tlernidndez

Unidad de Hospitalizacion Domiciliaria (UHD):

Centro:
Médulo / Sesion Fech Asistencia Firma de la participante
a ()
1. Fundamentos éticos y legales [
2. Manejo de sintomas vy [
urgencias
3. Comunicacién clinica y apoyo L
psicosocial
4. Cuidados en la agonia y L]
atencion al duelo
5. Autocuidado profesional y [
burnout
6. Evaluacién final y cierre [
Observaciones del coordinador/a:
Firma del responsable de formacion: Fecha:
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