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Programa de Apoyo dirigido a Cuidadores de Nifios y Adolescentes con

Enfermedades Neuromusculares

Proyecto Neuro-e-motion I-Care

Al amparo del proyecto (PRE_2015_1_0169) de Gobierno Vasco y de la Universidad de
Deusto, el equipo Neuro-e-Motion crea el Programa de apoyo dirigido a cuidadores de nisios y

adolescentes con enfermedades neuromusculares.

El presente estudio pretende conocer la realidad del dia a difa de los cuidadores. Las
caracteristicas propias del proceso del cuidado, asi como las experiencias o necesidades de
tipo psicolégico y social, que resultan importantes a la hora de disefiar e implantar programas
de apoyo dirigidos a la mejora de la calidad de vida; que se incluirdn en la proxima fase del

proyecto (grupos de apoyo en modalidad presencial u online).

Los requisitos para la participacion en la primera fase del proyecto son los siguientes:

e Residir en Espana.

e Ser cuidador (padre, madre o tutor) de nifios o adolescentes afectados por

una enfermedad neuromusculat.
e J.os nifios o adolescentes han de ser menores de 21 afios.

e Cumplimentar el cuestionario.

Evaluacién. Céomo se lleva a cabo.

El protocolo de evaluacion se cumplimenta de forma online y de forma individual” a través
de la plataforma Google Forms. Esta web permite rellenar el cuestionario a través de cualquier
dispositivo con conexion a internet.

" Si dos personas del mismo nucleo familiar deseasen participar, deberdn hacetlo por

separado.
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Consejos para su realizacion:
El tiempo para cumplimentar todos los cuestionarios es alto, estimamos que al menos se

requieren unos 45 minutos, pero puede llegar alargarse dependiendo de la persona que lo

esté rellenando.

Conociendo el esfuerzo que ello conlleva, ante todo queremos daros nuestro agradecimiento.
Pero también, dadas las limitaciones de la "plataforma" donde se hospeda el cuestionario,
algunos consejos que pudieran facilitar su realizacion.

Si mientras estais llevando a cabo el cuestionario tenéis que tomaros una pausa, basta con no
cerrar la ventana en el explorador de internet que empleéis, evitando dar a la "cruz" para no
cerrarla.

En principio, os dejara continuar mas tarde sin perder los resultados; que no nos llegaran,

hasta que pulséis al botén enviar al final del protocolo.

¢Qué se evalua?

e (Calidad de vida.

e Hvaluacién funcional y sintomatolégica.

e Modo de afrontar la enfermedad o las situaciones del dia a dfa.
e Nivel de contacto con familiares y amistades u otros conocidos.

e Cuestionario de datos sociodemograficos y clinicos.

Uso y confidencialidad de los datos recogidos en la investigacion

Cabe destacar, que todos los datos recogidos seran de caricter confidencial y registrados

telematicamente de forma anénima, sin figurar nombres ni apellidos. Solo los investigadores
relacionados con el proyecto y miembros del equipo de investigacién Neuro-e-Motion
tendran acceso a los datos y su uso estard estrictamente limitado a los propésitos de

investigacion.
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A continuacion, se facilita el enlace al cuestionario y a la pagina web del equipo.

Enlace al cuestionario
https://goo.gl/cD1IEf

Web: http://neuroemotion.deusto.es/proyecto-neuro-e-motion-i-care

Si desean mas informacién o tuvieran algin problema, por favor, poénganse en contacto con

nosotros en el siguiente e-mail: sarah.berrocoso@deusto.es a la atencién de la investigadora

Sarah Berrocoso. También puede contactar con nosotros llamando al teléfono 944 13 90 00

(extension 2069).

Estamos ilusionados y esperamos que esta oportunidad os resulte interesante y provechosa,

ya que sin vuestra ayuda no setia posible.

Quedo a vuestra disposicion para cualquier duda o consulta.

Un saludo.

Eguipo de Investigacion en Enfermedades Neuromusculares, Nenromotoras y del Neurodesarrollo.
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