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1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

De acuerdo con la definicion de cuidados paliativos dada por la Organizacién Mundial de la
Salud OMS (1), el objetivo del servicio de Cuidados Paliativos se centra en mejorar la
calidad de vida del paciente y su familia, lo que se podria resumir en el cuidado de la diada
paciente — familia. Desde esta perspectiva, la familia hace parte del objeto a cuidar, y dentro
del marco parental el cuidador familiar, se convierte en parte esencial del enfoque paliativo
1,2).

Desde la perspectiva del objetivo de la Organizacion Mundial de la Salud (1), se debe
entonces volver la mirada al cuidador familiar, entendido este, como la persona del ndcleo
familiar que se dedica al cuidado y acompafamiento primario del paciente. Pero no solo es
importante pensar en el bienestar del cuidador percé, sino que ademas es del cuidador
familiar, de quien depende en gran parte que los objetivos terapéuticos se cumplan; y, por
lo tanto, resulta entonces primordial para el equipo paliativo que el cuidador familiar
comprenda y sienta tranquilidad con respecto al cuidado del enfermo, ya que el éxito del
plan de manejo concertado para el paciente involucra también el estado de salud del
cuidador familiar (3).

Por otra parte, al ser hospitalizado un paciente con diagnéstico de enfermedad terminal, la
descompensacion aguda que genera la internacion, puede producir en el cuidador familiar
incertidumbre sobre el futuro y comportamiento de la enfermedad del paciente, que incluye
su duracion, sus fluctuaciones, aumento de la dependencia funcional del enfermo, posibles
cambios en la dindmica familiar y de las actividades y rutinas que pueda desarrollar tanto
el enfermo como el cuidador familiar en si mismo, esta incertidumbre puede desencadenar
estados emocionales en el familiar, como depresion, ansiedad, miedo y tristeza.(4,5).

VIGILADA MINEDUCACION

Frente a estos eventos, la incertidumbre en el cuidador familiar aumenta, al desconocer el
estado de salud de su familiar y advertir la presencia de variacion en la sintomatologia y el
deterioro de la funcionalidad del enfermo, lo cual puede generarle mayor estrés y causarle
mas incertidumbre Es alli donde los profesionales de la salud en los diferentes contextos
pueden impactar directamente en forma positiva 0 negativa en el cuidado, tanto en el
paciente como en el cuidador familiar, a través de una adecuada comunicacion, la cual debe
ser empatica, con resolucién oportuna de dudas y en un lenguaje que paciente y familia
entiendan. (6).

Segun Mishel et al. (7), la incertidumbre esta asociada a factores como la informacion que
se suministra sobre el estado del paciente, pronéstico, posible desenlace, intervenciones y
en general todo lo relacionado a la esfera de salud fisica, mental y emocional de la persona
que requiere un cuidado paliativo. Esta incertidumbre de la enfermedad puede llegar a ser
paralizante, y generar barreras para llevar a cabo el manejo del paciente (8).

En este orden de ideas, el apoyo social dado desde el componente que puede tener el
equipo interdisciplinario de trabajo no solo con el paciente si no también con el familiar se
hace fundamental. Hay que abordarlo, darle adecuada y suficiente informacion, para
obtener su confianza y hacerlo parte del equipo tratante. Es el cuidador familiar quien esta
constantemente con el paciente y quien tiene informacion certera de los cambios que
presenta este, le ayuda directamente en los cuidados béasicos, le puede suministrar apoyo
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emocional o bien aumentar la depresién, desesperanza o angustia, en otras palabrﬂ
convierte en la autoridad creible en este binomio (7).

En el mismo sentido Molina (9) realiz6é un estudio en cuidadores familiares de pacientes
terminales ambulatorios, que demostré altos niveles de incertidumbre, con promedio de
91.7 relacionados principalmente con la falta de apoyo no solo el recibido, sino realmente
el percibido por ellos.

Con respecto a lo anteriormente comentado, se ha demostrado que la disminucion de la
funcionalidad del paciente es inversamente proporcional al estrés del cuidador familiar y a
la presencia de sintomas depresivos en él (10). En el mismo estudio, se encontr6é que la
carga de sintomas y la pérdida de funcionalidad del paciente generaba principalmente tres
tipos de manifestaciones psicoldgicas en el cuidador familiar: ansiedad (29,7 %), depresion
(20,4 %) y estrés (18,5 %) (11).

De la misma forma, se demostré la presencia de insomnio, disminucién de la calidad de
vida y estrés en el cuidador familiar, de acuerdo con la carga de sintomas de los pacientes
terminales (5). Lo anterior, supone que se puede generar incertidumbre en el cuidador
familiar por estos cambios abruptos, abundantes o progresivos de la sintomatologia de los
pacientes (12). Por lo tanto, el adecuado control de sintomas no solo beneficiaria a los
pacientes, sino también al cuidador familiar. Y es por esto, que los planes de manejo deben
disefarse pensando en la diada paciente-cuidador.

EDUCACION

En este sentido, Olson (13) demuestra la importancia de tener en cuenta tanto al paciente
como al cuidador familiar, y la comunicacién que se sostenga con esta diada para poder
disminuir la incertidumbre con respecto a la funcionalidad y sintomatologia que aqueja al
enfermo. Al respecto, Olson (13) demostré que el 77% de los médicos consideran que los
pacientes y sus familias conocen adecuadamente el diagnéstico, funcionalidad, prondstico
y carga de sintomas, pero solo el 57% de los pacientes y cuidadores familiares lo conocen
y lo entienden (13). Con lo cual la presencia de ciertos sintomas o el aumento de la carga
de sintomas del paciente, aunado a la disminucion de la funcionalidad, deben ser
adecuadamente conocidos por el cuidador familiar y por el paciente con el fin de disminuir
la incertidumbre.

VIGILADA MIMN

Con respecto al apoyo y empatia que se debe tener con el paciente y cuidador familiar,
Aoun et al. (14) realizdé una investigacion sobre este tema, demostrando que el apoyo al
cuidador familiar debe ser adaptado de acuerdo con el riesgo que tiene la enfermedad del
paciente y la necesidad individual del cuidador (14).

Lo anterior valida la necesidad de medir en el cuidador familiar la incertidumbre ante la
enfermedad en el ambiente hospitalario, pues como ya se mencion6 anteriormente el
escenario y las condiciones cambian del entorno ambulatorio bien sea consulta externa o
domicilio, una vez el paciente ingresa a internacion (3).

Mishel. (8) en un ensayo clinico aleatorizado en pacientes diagnosticados con cancer de
prostata, demostro que, debe existir una comunicacion asertiva, y empdtica con respecto al
estado del paciente con la carga de sintomas, prondstico y funcionalidad, para que pueda
generar reales cambios en el nivel de incertidumbre y asi impacte positivamente en la salud
del paciente y del cuidador familiar.
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Como consecuencia de la incertidumbre, los cuidadores familiares pueden prew
sintomas fisicos como alteraciones en la concentracion, depresion, ansiedad, fatiga e
insomnio, encontrados en la revision sistematica realizada por Nielsen et al. (15).

Lograr reconocer el nivel de incertidumbre ante la enfermedad en el cuidador familiar, puede
brindar al equipo de salud pautas para el abordaje de este tanto en la cantidad y calidad de
la informacion que se brinda, como en la empatia, que genere confianza y confort creando
un mejor ambiente de trabajo y cooperacién durante y posterior a la hospitalizacion del
paciente, con mejoria de la satisfaccion y calidad de la atencién.

Pardavila y Vivar (4) en una revisibn sistematica sobre los factores asociados a la
incertidumbre ante la enfermedad encontraron cuatro grupos de necesidades. Teniendo en
cuenta el contexto de hospitalizacién de un enfermo terminal que supone una agudizacion
de su patologia o la apariciébn de una complicacion de esta en los casos diagnosticados
previamente al ingreso, o0 como ya se habia mencionado el resultado de la severidad de un
suceso agudo que desencadena en terminalidad, es posible contextualizar sus resultados
para el presente trabajo. Los grupos de necesidades hallados en su revision fueron:
necesidad cognitiva, que fue en la revision sistematica la mas relevante, necesidad
emocional, necesidad social y necesidad practica

Una vez realizada la revision de la literatura y observar que la del cuidador familiar,
alrededor de la enfermedad de un paciente terminal en el contexto hospitalario, puede
generar estados emocionales que afectan su propia salud y que pueden llegar a entorpecer
el plan terapéutico propuesto, se considera necesario estudiarla, conocer su nivel y su
relaciébn con parametros como la severidad de dependencia funcional del paciente y la
carga de sintomas que presente, al respecto, como ya se ha hablado anteriormente hay
estudios al respecto, principalmente en pacientes oncolégicos, y con variables
sociodemograficas del cuidador familiar, y solo uno realizado por Arias (40), que ademas
tiene en cuenta estado funcional y sintomatologia del paciente terminal independiente de
su diagndstico, por lo cual el presente trabajo contribuye a cubrir un vacio del conocimiento
en esta area, que con sus resultados, puede colaborar para poder desarrollar estrategias
tendientes a disminuirla con lo cual se podria tener impacto directo sobre la salud del
cuidador, el paciente y la relacion de estos con el personal de salud tratante.

VIGILADA MINEDUCACION

1.1 PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢,Cudl es el nivel de incertidumbre en el cuidador familiar de pacientes terminales
hospitalizados y su asociacion con carga de sintomas y funcionalidad del paciente?

1.2 OBJETIVO
1.2.1 Objetivo General
Determinar el nivel de incertidumbre del cuidador familiar del paciente terminal

hospitalizado y su asociacion con carga de sintomas y funcionalidad, en la Clinica
del Occidente de Bogota D.C. durante los meses de julio y agosto de 2022.
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1.2.2 Objetivos Especificos ~

1. Describir las caracteristicas sociodemogréficas del cuidador familiar de los pacientes
terminales hospitalizados.

2. Describir las variables de funcionalidad y carga de sintomas de los pacientes terminales
hospitalizados.

3. Determinar el nivel de incertidumbre ante la enfermedad del cuidador familiar de los
pacientes terminales hospitalizados.

4. Evaluar la asociacion entre el nivel de incertidumbre del cuidador familiar con las
caracteristicas sociodemogréficas y la funcionalidad del paciente terminal hospitalizado.

5. Establecer la asociacién entre el nivel de incertidumbre del cuidador familiar con la carga
de sintomas del paciente terminal hospitalizado.
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2. JUSTIFICACION o~

El ingreso de un paciente al servicio de hospitalizacion, y mas cuando se trata de un
paciente con enfermedad terminal supone la aparicién de cambios radicales en su entorno
personal, familiar, laboral y social. Este nuevo escenario abarca no solo al paciente, sino
también a su cuidador familiar. En Cuidados Paliativos cuando se interna un paciente
pueden surgir grandes dudas con respecto al desenlace, al plan de manejo, a la posibilidad
de disentimiento, limitacién del esfuerzo terapéutico, comportamiento cambiante de los
sintomas, entre muchas otras cargas de informacién y sucesos a los que se enfrentan
paciente y cuidador familiar (16).

Lo anteriormente expuesto genera incertidumbre tanto en el paciente como en el cuidador
familiar, pero es en este Ultimo sobre quien recae no solo el cuidado primario, sino la
transferencia de la informacion al resto de la familia. El grado de incertidumbre que presente
el cuidador familiar puede llegar entonces a ser transmitido al resto de la familia (6).

A nivel mundial, y de acuerdo con la segunda edicién del Atlas Global de Cuidados
Paliativos (17) se estima una poblacién con necesidades paliativas mayor a cincuenta y
seis millones de personas (18); este numero se tiene en cuenta de acuerdo con los
diagnésticos encontrados, pero no se discrimina el estadio de la enfermedad, solo se habla
del déficit de atencion correspondiente, sin discriminar el lugar de atencion de estos
pacientes. El Atlas Latinoamericano de Cuidados Paliativos (19) tampoco presenta datos
relacionados con el proposito del estudio, y el Observatorio Colombiano de Cuidados
Paliativos (20) se limita a cuantificar el indice posible de sufrimiento de acuerdo con el
diagndstico de fallecimientos, pero tampoco tiene estadisticas concretas en relacién a
atencion real por Cuidados Paliativos y, derivado de esto se desconoce estadisticamente
el nimero de pacientes hospitalizados en el pais que recibieron atencion intrahospitalaria
de Cuidados Paliativos. Colombia no es entonces ajena a esta realidad global, en la cual
no se conocen las hospitalizaciones de pacientes terminales y, por ende, tampoco son
claros los factores asociados a la incertidumbre ante la enfermedad de los cuidadores
familiares.

EDUCACION

VIGILADA MIMN

Se han realizado diferentes estudios recientemente con respecto al nivel de incertidumbre
ante la enfermedad en cuidadores familiares (3,10,11,12,24,27,28,40,44,45), la mayoria de
estos trabajos muestran las asociaciones sociodemograficas centrdndose en pacientes
oncoldgicos, pacientes internados en unidad de cuidado intensivo, asi como en pacientes
pediatricos y enfermos ambulatorios. Se encontré un estudio realizado por el Doctor Arias
(40), que si involucra pacientes hospitalizados con atencion paliativa, en el cual aborda no
solo variables sociodemogréficas del cuidador familiar, si no que también analiza el estado
funcional del paciente y su carga de sintomas; este trabajo realizado por Arias es un punto
de partida que hace del presente estudio un trabajo importante y novedoso para ampliar el
conocimiento y entendimiento de factores relacionados con la incertidumbre en el cuidador
familiar para poder desarrollar a través de sus resultados, estrategias micropoliticas de
salud publica que propendan por el cuidado al cuidador, programas institucionales
encaminados a disminuir la incertidumbre y por ende los estados psicologicos de ansiedad
depresion y sobrecarga del cuidador familiar ya mencionados.

Conocer el nivel de incertidumbre del cuidador familiar y sus asociaciones con carga de
sintomas y funcionalidad del paciente, puede generar el desarrollo de estrategias de
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intervencion, como capacitacion sobre cuidados basicos del paciente (aseo, movm
bafio, vestido, alimentacién), que traerdn como resultados beneficios para la diada paciente
— familiar. Al disminuir la ansiedad o estrés asociados mejora la calidad de vida ya que
mejor disposiciébn emocional conlleva a mejor salud, y con esto se pueden beneficiar los
trabajadores sanitarios, al reducir la ansiedad, y fatiga que produce una inadecuada relacion
con el paciente y el cuidador familiar (4,6,15,27,45). Asociado a lo anterior se pueden
desarrollar con base a los resultados encontrados, programas de capacitacion al cuidador
familiar en temas especificos de acuerdo a los hallazgos del estudio, asi como soporte
psicolégico especifico, y mejora en herramientas de comunicacion en el equipo de salud,
gue generen disminucion de la incertidumbre ante la enfermedad y redunden en bienestar
social.

Por otra parte, y como ya se habia descrito. Parte del éxito del plan terapéutico y sus
resultados, en Cuidados Paliativos hospitalarios, asi como ambulatorios y domiciliarios,
depende de la comprension por parte tanto del paciente cuando su estado cognitivo y
neuroldgico lo permite, como del cuidador familiar respecto a la enfermedad, el ciclo
esperado de su patologia, los alcances y metas del tratamiento, asi como las expectativas
frente a las conductas del equipo de salud.

Al respecto se encuentra un vacio del conocimiento que se pretendié ayudar a llenar con la
realizacion de este estudio, al integrar la incertidumbre ante la enfermedad con variables
dependientes del estado del paciente, y sociodemograficas del cuidador familiar, que ya se
han comenzado a estudiar recientemente (3,10,11,12,24,27,28,40,44,45).

2.1 CONCEPTOS

VIGILADA MINEDUCACION

2.1.1 Incertidumbre

De acuerdo con Mishel et al. en 1984 (7) la incertidumbre es la interpretacion subjetiva de
la persona con respecto a su enfermedad, tratamiento y hospitalizacion. Es decir, la
inseguridad y falta de certeza sobre lo que puede suceder. Se presenta cuando hay mas
de una posibilidad de desenlace, que pueda aumentar el nivel de incertidumbre.

2.1.2 Cuidador Familiar

Es el familiar de la persona enferma que brinda cuidado de permanente o transitorio al
paciente, sin remuneracion (21).

2.1.3 Paciente terminal

De acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud (1), es aquella persona, que cursa con
una patologia que ya no es susceptible de tratamiento curativo, es progresiva, con gran
intensidad de sintomas, puede ser cambiante y puede producir gran sufrimiento en el
paciente y la familia y desencadena en la muerte en un tiempo variable que generalmente
es inferior a seis meses.

2.1.4 Servicio de hospitalizacion

Es aquel destinado a la internacion de pacientes, con el propdésito de establecer un
diagnéstico y brindar tratamiento a un paciente con una o diversas patologias (22).
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g

2.1.5 Carga de Sintomas
Medicion objetiva de la evolucion de sintomas en el paciente mediante una escala.
2.1.6 Funcionalidad

Atributos que permiten a una persona ser y hacer independiente y autbnoma.
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3. REFERENTES TEORICO — CONCEPTUALES ~

3.1 TEORIA DE INCERTIDUMBRE ANTE LA ENFERMEDAD

El marco tedrico del presente estudio se sustenta en la Teoria de Rango Medio de la
incertidumbre ante la enfermedad, de Mishel et al. (7), quien define la incertidumbre como
“la incapacidad de la persona para determinar el significado de los hechos relacionados con
la enfermedad...por lo tanto no puede predecir los resultados por la falta de informacion y/o
conocimiento”. La incertidumbre, se describe como el estado cognitivo que se crea cuando
el individuo no es capaz de organizar ni categorizar un suceso concerniente con la
enfermedad y por lo tanto es incapaz de establecer el significado de esta.

La incertidumbre se construye a partir de dos procesos: la inferencia que depende de la
capacidad que el cuidador familiar ha adquirido para procesar y controlar los fenébmenos
gue pueden acontecer en su vida y la ilusion que nace de la propia incertidumbre, que
edifica a partir del optimismo y que es independiente del conocimiento de la situacién (8).
Lo anterior puede generar dos escenarios dependiendo de la persona receptora, o bien
puede generar incertidumbre con optimismo o con pesimismo; en los dos casos se podrian
obtener como consecuencia dos resultados: adaptacion y evolucion o afrontamiento,
rechazo y amenaza. El primer resultado es el que se debe buscar y es a través del cual se
puede lograr un verdadero trabajo y empatia entre paciente, cuidador familiar y equipo de
salud tratante; este resultado que representa la adaptacion a las circunstancias reales del
paciente es también el que permite que el cuidador familiar sea mas consiente de la
enfermedad y de su desenlace, accediendo a un duelo anticipado y posterior mucho mas
facil y adecuado (7).

VIGILADA MINEDUCACION

De acuerdo con Trejo (6) la incertidumbre no es ni positiva ni negativa, es por lo tanto
neutra; depende es de la conceptualizacion individual que se le puede dar una u otra
connotacion y, por lo tanto, es imprescindible conocer y controlar el grado de incertidumbre,
tanto del paciente como del cuidador familiar dentro del plan de manejo en cuidados
paliativos en el paciente terminal hospitalizado.

Es igualmente importante tener en cuenta que de acuerdo con Mishel et al. (7) entre mas
prolongado sea el tiempo de incertidumbre frente a la enfermedad, habra mas inestabilidad
en el individuo, lo cual produce sufrimiento y puede llevar a la persona a presentar
trastornos emocionales. Esto cobra relevancia en el presente estudio al tratarse de
pacientes con enfermedad terminal, en los cuales la sintomatologia puede cambiar
drasticamente de un dia a otro, y el pronéstico de vida es corto, encontrandose entonces el
cuidador familiar abocado a un sin nimero de sensaciones y emociones que pueden
incrementarse cuando el paciente terminal es hospitalizado, y ante lo cual el grado de
incertidumbre puede variar incrementandose y prolongandose.

En el estudio de Mishel et al., en el afio 2009 (8) considera que los pacientes y los
cuidadores familiares requieren una adecuada informacion sobre la enfermedad, el posible
plan terapéutico, los posibles desenlaces y capacitacion sobre el cuidado del paciente, con
lo cual podria disminuir la incertidumbre ante la enfermedad, pero esta informacioén debe
tener en cuenta las caracteristicas del cuidador familiar y el momento adecuado para
brindarla, asi como la cantidad de informacion que se debe dar al cuidador familiar y al
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paciente, pues no todas las personas tienen personalidades similares, o estén”
disposicién emocional o mental para recibirla, el trato debe ser acorde al individuo (16).

Lo anterior permite suponer que la incertidumbre en niveles altos puede ser una amenaza
para el adecuado cumplimiento del pan de manejo y para la relacion paciente — cuidador
familiar — profesionales de la salud en el entorno hospitalario, en el cual como ya se
menciond cambian ain mas las condiciones de la enfermedad, el plan terapéutico y las
posibilidades de sobrevida del paciente terminal que ya de por si eran precarias.

De otro lado, cuando los pacientes estan cronicamente enfermos, en estado de
terminalidad, hay mayor vulnerabilidad y labilidad emocional tanto en el paciente como en
el cuidador familiar, y muchas veces mayor en este ultimo, quien tiene la carga del cuidado
y ha tenido que abandonar muchas rutinas de su vida y descuidar otras para dedicarse al
cuidado de su familiar enfermo, pesando ademas sobre la ansiedad del seguro, pero
indeterminado desenlace en circunstancias y tiempo.

La medicién de la incertidumbre ante la enfermedad ha sido utilizada en numerosos
estudios con pacientes y cuidadores familiares en escenarios ambulatorios y en las
unidades de cuidado intensivo (6,23), sin embargo en la literatura, el abordaje de la
incertidumbre ante la enfermedad en el paciente hospitalizado es escaso y solo un estudio
la midio en el cuidador familiar en el contexto intrahospitalario (24), que encontré que los
niveles de incertidumbre de los cuidadores familiares con respecto a la enfermedad del
paciente fueron altos y se relacionaban con la carga de sintomas, el estado del paciente, la
carga del cuidador familiar y el apoyo por parte del equipo de profesionales de la salud y
del resto de la familia.

EDUCACION

VIGILADA MIMN

Estos hallazgos concuerdan con el estudio de Trejo (6) la incertidumbre ante la enfermedad
puede tener sus raices en la falta de conocimiento y su superacion dependera de las
estrategias que se utilicen por parte de los profesionales de la salud. El articulo ademas
propone que la incertidumbre dificulta la presencia de estrategias de afrontamiento, siendo
estas inversamente proporcionales al estado de incertidumbre. Por dltimo, el estudio
sugiere gque los médicos ademas de tratar los pacientes y cuidadores familiares, deben
ayudarlos a aceptar adecuadamente su estado de salud y su posible desenlace.

Sin embargo, otro estudio, realizado por Stacey et al. (25) evidencié que a pesar de que se
suministre una vasta informacion al paciente terminal y su cuidador familiar, muchos pueden
continuar presentando incertidumbre, y esto, debido segun los hallazgos del estudio a la
“mayor especializacion de los médicos y la fragmentacion de la atencion al paciente”.

Igualmente, en el trabajo de Hudson et al. (26) se encontré6 que muchos cuidadores
presentan dificultades psicoldgicas, sociales, econémicas y espirituales, las cuales podrian
aumentar la incertidumbre ante la enfermedad y generar inconvenientes en la atencion del
paciente terminal.

Mientras que en el trabajo de Jacobs et al. (27) donde se compararon la ansiedad del
paciente con respecto a la del cuidador familiar, se encontré que hay una interrelacién
directa entre la ansiedad del paciente y la del cuidador familiar, por lo cual se supone que
el nivel de incertidumbre ante la enfermedad podria también relacionarse con la ansiedad
mutua, aunque, de acuerdo con el trabajo de Haji y Umberger (23) los pacientes y los
cuidadores familiares pueden percibir la enfermedad y asi la incertidumbre de forma
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diferente, lo cual valida la necesidad de conocimiento del nivel de incertidumbrem
cuidador familiar, que no debe ser necesariamente similar a la del paciente terminal.

3.1.1 Cargade Sintomas

Se ha encontrado relacién entre la carga de sintomas de los pacientes, la funcionalidad de
estos y el estado animico del cuidador familiar, por esto, trabajos como el de Inmaculada
(28), en el cual se demuestra que a mayor carga de sintomas del paciente disminuyo la
calidad de suefio del cuidador familiar en escala de medicién de suefio PSQL con media de
6,8 para una mala calidad con puntajes mayores a 5 y aumento la tension, medida mediante
instrumento CSI con media de 6,8 en puntaje de 0 a 13, y finalmente hubo una disminucion
general en su calidad de vida con medicion a trav €s de la escala FQoL con media de 52,75
en puntuacion de 0 a 100, por lo cual considera necesaria la intervencion y cuidado del
cuidador, durante el tratamiento del paciente (28).

3.1.2 Caracteristicas sociodemograficas del cuidador familiar

De igual modo, Govina (12), encontrd en su estudio, que la sobrecarga, estrés y ansiedad
del cuidador se relaciona con las caracteristicas sociodemograficas del cuidador familiar y
del mismo paciente; demostré que el grado de educacion, el nimero de convivientes en el
hogar, y el género, estaban relacionados con el nivel de estrés, encontrando una media de
ansiedad de acuerdo al instrumento HADS de 12,31 (DE= 5,03) y una media de depresion
de 9,40 (DE= 4,7) observada mas en cuidadores que convivian con el paciente y en los de
sexo masculino. Es entonces importante conocer las caracteristicas sociodemograficas del
cuidador, y determinar asociaciones con el nivel de incertidumbre ante la enfermedad, como
lo demostrado en los estudios ya citados del Doctor Arias.

VIGILADA MINEDUCACION

3.1.3 Funcionalidad

En el estudio realizado por Salazar (29), se encontré6 asociacion inversamente
proporcional entre la funcionalidad del paciente y el estrés del cuidador familiar,
encontrando que la calidad de vida, la sensacién de carga, la ansiedad y el estrés era mayor
en el cuidador en cuanto menor fuera la funcionalidad del paciente, puntuandose un 32,6%
de los familiares con alta sobrecarga mientras el 11,6% de los pacientes presentaba
dependencia funcional severa (29).

Finalmente, y luego de la revision de la literatura, se encontrd que es importante conocer el
nivel de incertidumbre del cuidador familiar porque incide directa e indirectamente en el
logro de metas del plan terapéutico, estado de animo del paciente terminal y la relacion con
el equipo de profesionales tratantes. Determinar asociaciones con la caracterizacion
sociodemografica y ademas con los procesos inherentes a la enfermedad como la
funcionalidad del paciente y su carga de sintomas, puede incidir en el abordaje que se debe
dar a los cuidadores familiares, para que desde el equipo de salud se pueda minimizar la
incertidumbre y generar mejores resultados en salud en la diada paciente — cuidador familiar
gue como ya se explicd ampliamente es el objetivo diana del cuidado paliativo.
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4. METODOLOGIA -y

4.1 TIPO DE ESTUDIO

El presente estudio tuvo un enfoque cuantitativo descriptivo transversal, con enfoque
analitico.

Segun Sampieri (30), el estudio descriptivo analitico tiene como objetivo determinar y medir
la asociacion entre variables, para luego analizar esta relacion si la hubiera y conocer el
comportamiento de una variable con respecto a otras variables relacionadas.

4.2 LUGAR DE REALIZACION DEL ESTUDIO

El presente estudio se realiz6 en una IPS privada de la ciudad de Bogota D.C. que es una
institucion de alto nivel de complejidad, rankeada en el segundo puesto en la ciudad de
Bogota D.C., séptimo en Colombia y ocupa el puesto 25 en América Latina, de acuerdo con
el Ranking de América Economia (31). La clinica cuenta con el servicio Medicina del dolor
y Cuidado Paliativo, tanto ambulatorio como hospitalario, sin tener un nimero definido de
camas para el servicio, las cuales se encuentran inmersas dentro de hospitalizaciéon
general.

El presente estudio cont6 con el aval del comité de ética institucional (Anexo 7).

VIGILADA MINEDUCACION

4.3 POBLACION

La poblacion del estudio se conform6 por los cuidadores familiares, entendiéndose por
cuidador familiar, aquella persona perteneciente a la familia del paciente hasta en tercer
grado de consanguinidad y que pase por lo menos 8 horas diarias a su cuidado durante la
hospitalizacién, pudiendo ser el cuidador previo o iniciandose como tal durante la
hospitalizacién actual del paciente.

4.4 MUESTRA

Se realiz6 a conveniencia, tomando como poblaciéon objeto del presente estudio a los
cuidadores familiares de pacientes mayores de 18 afios con enfermedad terminal,
hospitalizados con mas de dos dias de estancia, en la Clinica del Occidente de Bogota D.C.
El estudio se realiz6 durante los meses de julio y agosto de 2022
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5.1 CRITERIOS DE INCLUSION ~

e Cuidadores familiares mayores de 18 afios

e Cuidadores familiares con capacidad para comunicarse, y contestar los cuestionarios.

e Cuidadores familiares de pacientes con enfermedad terminal diagnosticada por médico
tratante de acuerdo a agotamiento de posibilidades terapéuticas curativas y escalas
pronosticas paliativas.

e Cuidadores familiares de pacientes terminales que cuenten con una estancia hospitalaria
mayor o igual a dos dias.

5.2 CRITERIOS DE EXCLUSION

Cuidadores familiares de pacientes terminales hospitalizados que hayan sido objeto de
hospitalizaciones anteriores en el Ultimo mes.

Cuidadores familiares de pacientes terminales con antecedente de muerte de un familiar
en los tres meses anteriores.

5.3 INSTRUMENTOS

5.3.1 Escala de Incertidumbre ante la enfermedad para cuidador familiar

VIGILADA MINEDUCACION

Para el presente trabajo se utilizé la escala de medicidon de la incertidumbre ante la
enfermedad de Merle Mischel, la cual ya ha sido validada en diferentes idiomas, incluyendo
el espafiol y en nuestro pais se han realizado dos validaciones exitosas, que han
demostrado, en la realizada por la doctora Leidy Yazmin Diaz (32) un alfa de Cronbach de
0,72 y en la realizada por el Doctor Eider Mauricio Arias (16) con un alfa de Cronbach de
0,9. Esta escala puede medir la incertidumbre ante la enfermedad tanto en el paciente como
en el cuidador familiar. La escala que se utilizé en el presente estudio es la correspondiente
al cuidador familiar, validada por el Doctor Arias. Estd compuesta originalmente por un
cuestionario de 29 preguntas e incluyen esferas de salud fisica, psicoldgica y el nivel de
incertidumbre frente a proceso diagnéstico, carga de sintomas, plan de manejo, informacion
recibida, relacién con el equipo de salud tratante y pronéstico (7).

La escala validada para Cuidador familiar consta de 26 pregunats. Inicialmente se valido
para cuidadores familiares de paciente con cancer, pero puede ser aplicada en el contexto
de cuidados paliativos. A continuacion, se plasman la escala de medicion de incertidumbre
validada para cuidador familiar y el instructivo para la aplicacién de esta, con los puntajes
respectivos para nivel de incertidumbre.

Como se habia mencionado es un instrumento de 26 item que puede ser aplicado al
cuidador familiar en cuidados paliativos. Se puede aplicar por correo o personalmente.

Instrucciones: cada pregunta tiene opciones de respuesta que van desde 1= a totalmente
de acuerdo y hasta 5 = a totalmente en desacuerdo. Puntuaciones altas, indican altos
niveles de incertidumbre ante la enfermedad del cuidador. Los items 6, 17, 24, 25 tienen un
puntaje inverso. La version cuidador familiar es una adaptacion de la version del paciente
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de la escala de Merle Mischel como se habia mencionado. El instrumento fue revisadm
su aplicacién en espafiol mostrando un constructo de 4 dimensiones en el analisis factorial.
La consistencia interna fue de alfa = .71. La encuesta se tabulé en un archivo de Excel.
Para evitar la probabilidad de pérdida de informacion, se establecieron los siguientes
lineamientos: la informaciéon de opcién multiple se codificé en niUmeros consecutivos que
iniciaron en 1 totalmente de acuerdo, 2 de acuerdo, 3 ni de acuerdo ni en desacuerdo, 4
desacuerdo, 5 totalmente en desacuerdo (16).

*Puntaje minimo = 26 puntos.

*Puntaje maximo = 130 puntos.

*Puntaje de corte calificacion bajo NI = < 59 puntos
*Puntaje de corte calificacién regular NI = 59-87 puntos
*Puntaje de corte calificacion Alto = > 87 puntos

5.3.2 indice de funcionalidad del Barthel

El indice de Barthel, es una escala genérica de medicion del grado de independencia del
paciente, con respecto a la realizacién de las actividades basicas cotidianas por parte del
paciente (33).

El indice de Barthel surgi6 del trabajo de los Doctores Mahoney y Barthel, en un hospital de
crénicos de Maryland, en 1955, para medir la funcionalidad de los pacientes crénicos (33)
inicialmente de la funcién en enfermedades musculoesqueléticas. Las menciones iniciales
en la literatura fueron en 1958, sin embargo, fue hasta 1965 cuando se describi6 por primera
vez en una publicacién. Posteriormente fue validado, nhumerosas veces al espafiol,
obteniendo un Alpha de Cronbach de 0,86-0,92 en la version original (33) Hoy se considera
la medicién de funcionalidad mas utilizada.

Las actividades de la vida diaria incluidas son diez. Estas se valoran mediante asignacion
de puntaje 0, 5, 10 6 15 puntos, con 0 sin funcionalidad y 10 independiente, algunos item
se puntian hasta 15. Donde 0 (es completamente dependiente) y 100 puntos
(completamente independiente) (33).

La interpretacion sugerida es:

0-20: Dependencia total

21-60: Dependencia severa

61-90: Dependencia moderada

91-99: Dependencia escasa

100: Independencia

Instrumento de indice de Barthel (anexo 4)

5.3.3 Escala de carga de Sintomas de Edmonton ESAS
Edmonton Symptom Assessment System (ESAS) es una escala que explora la medicion

de diez sintomas, anorexia, ansiedad, astenia, dolor, nauseas, depresion, bienestar
general, somnolencia y disnea. Con un sintoma adicional que es el décimo sintoma abierto,
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para que el enfermo si tiene otro sintoma que le aqueja fuera de los diez propuestos pueda‘
expresarlo. El cuestionario tiene la facilidad de poder ser diligenciado por el paciente el
cuidador y/o el médico (34).

La escala de Edmonton fue desarrollada en la Universidad de Alberta Canada. La escala
mide en forma subjetiva de acuerdo a la calificaciébn dada por el paciente o en su defecto
por quien la diligencia, Se trata de un indice especifico para cuidados paliativos (34).

La medicidn se hace en forma numérica del 0 al 10, donde 0O es la ausencia del sintoma y
10 es el grado maximo de es sintoma. De acuerdo con la puntuacion de cada item, se
determina la orientacion del plan de manejo, priorizando los sintomas con mayor
puntuacién. Escala de Edmonton , validada al espafol desde 2004, y revisada en varias
oportunidades, primero para pacientes paliativos y luego para pacientes con cancer
avanzado, con alfa de Cronback de 0,75 y 0,86 respectivamente, de acuerdo a trabajo
realizado por Carvajal (46). (Anexo 5).

5.3.4 Formato de caracterizacion sociodemografica

La caracterizacion del cuidador familiar tuvo la informacién social y econémica que se
consider6 puede ser importante para el presente estudio y que por observacion en
diferentes estudios (28,29,33,35), se encontr6 podria ser relevante en los aspectos
psicosociales del cuidador familiar, los cuales se condensaron en el formato de
caracterizacion sociodemografica del cuidador familiar (Anexo 1).

5.4 PROCEDIMIENTOS REALIZADOS PARA LA RECOLECCION DE LA
INFORMACION

VIGILADA MINEDUCACION

Previo al aval ético de la universidad se procedié a presentar el proyecto en la Clinica del
Occidente para ser avalado y asi hacerlo factible, y posteriormente, con estos dos permisos,
se buscoé en el censo diario de hospitalizacion los pacientes hospitalizados con valoracion
por cuidados paliativos, para determinar los pacientes y contactar al cuidador familiar y
explicarle el estudio. Esta explicaciéon se realiz6 a todos los posibles participantes por igual,
en el consultorio 200 de Medicina del Dolor, en el edificio IOMED de la Clinica del Occidente
y una vez el participante decidio voluntariamente participar, leyo y firmé el consentimiento
informado institucional de la Universidad Antonio Narifio (Anexo 6), de manera voluntaria.
Posteriormente se aplico el instrumento de medicion de incertidumbre ante la enfermedad
de Merle Mischel, adaptado para Colombia y para cuidador familiar (Anexo 2), por el Doctor
Eider Mauricio Arias, de quien se disponia el respectivo permiso para uso (Anexo 3). Se
aplicé igualmente el cuestionario de caracterizacién sociodemografica para el cuidador
familiar. Los factores sociodemograficos incluyeron la edad, género, nimero de hijos,
estado civil, el nivel de estudios, el estatus socioeconémico y los ingresos. La escala de
carga de sintomas de Edmonton y el indice de funcionalidad de Barthel se tom6 de la
historia clinica de los pacientes cuyos cuidadores familiares decidieron participar en el
presente estudio.
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5.5PLAN DE ANALISIS o~

1- Caracteristicas sociodemogréficas: Las variables cualitativas se analizaron usando
proporciones, y las cuantitativas mediante estadisticos descriptivos, como de centralizacion
(promedio o mediana) y de dispersion (desviacién estandar o rango intercuartilico).

2- Carga de sintomas y funcionalidad: las variables en estos dos casos son de tipo
cuantitativo y se analizaron mediante estadisticos descriptivos en forma similar a la descrita
en el parrafo anterior.

3- Nivel de incertidumbre: igual a las escalas de carga de sintomas y funcionalidad, esta
escala es cuantitativa y, por lo tanto, se analizaron mediante descriptivos estadisticos ya
mencionados.

4- Asociacion: Se utilizaron medidas de asociacibn como el Odds Ratio (OR) con sus
intervalos de confianza al 95%, y se aplicaron la prueba estadistica de Chi cuadrado.
Prueba t student, o Mann Whitney

Como se indicO, se calcularon los estadisticos descriptivos en frecuencias simples y
relativas para variables cualitativas y en media y desviacién estandar para variables
cuantitativas.

EDUCACION

Se utilizaron las pruebas de Kolmogorov-Smirnov, y los coeficientes de asimetria de
Skewness y Kurtosis para determinar la normalidad de las variables. Los resultados de los
niveles de incertidumbre medidos por la escala de incertidumbre se compararon con las
puntuaciones de funcionalidad de Barthel y la Escala carga de sintomas de Edmonton
previamente categorizadas. Igualmente, se realiz6 el procedimiento de comparacion con la
caracterizacion sociodemografica del cuidador familiar.

VIGILADA MIMN

Los efectos de p <0,05 se consideraron estadisticamente significativos.
El analisis estadistico se realizé con el software estadistico RStudio version 3.4

5.6 VARIABLES DEL ESTUDIO

VARIABLE DEFINICION OPERATIVA CLASIFICACION NIVEL DE NOMBRE
MEDICION
Edad Cuantitativa Afos
Continua
Sexo Cualitativa Masculino Femenino
Demografica Nominal
Se refiere a las Numero de hijos Cuantitativa 0,1,2,3,4 0 mas
caracteristicas Discreta
estructurales de la
poblacion de estudio. Estado civil Cualitativa Casado, Soltero, viudo
Nominal Unién libre, separado
Nivel educativo Cualitativa Bésico incompleto,
Se refiere a las Ordinal Bésico completo, Medio
caracteristicas sociales y completo
economicas de la Medio incompleto,
poblacién de estudio Universitario,
Socio Econémico especializado
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Ocupacion Cualitativa DesW

Nominal Hogar
Empleado
Independiente.
Estrato socioeconémico Cualitativa 1,2,3,4,56
nominal
Preocupacion Financiera Cualitativa Siempre, Casi siempre,
Nominal A veces, Casi nunca,
Nunca
Diagnostico oncolégico o Cualitativa Si no
no oncolégico nominal
Patologia
Tiempo transcurrido desde Cuantitativa Meses afios
el diagnostico discreta
Dias de hospitalizacién Cuantitativa 2,3,4,5,6...
discreta
Edad del paciente Cuantitativa 18, 19, 20...
discreta
Se refiere a las Tiempo de diagnostico Cuantitativa Meses - afios
caracteristicas de la Continua
enfermedad del familiar
z hospitalizado
g Dedicacion al cuidado del  Tiempo que lleva cuidando Cuantitativa Meses-afios
3 paciente al paciente discreta
s
§ Tiempo que dedica Cuantitativa horas
g diariamente al cuidado del discreta
. paciente
Funcionalidad del paciente |. Barthel Cuantitativa 0a 100
discreta
Carga de sintomas del Edmonton ESAS Cuantitativa 0al0
paciente discreta

5.7 CONTROL DE SESGOS Y ERRORES

Los sesgos en investigacion cientifica, son errores que se presentan en el disefio del
estudio y que llevan a una evaluacion incorrecta del parametro que se estudia. Pueden
suceder al determinar la inclusion de los sujetos de estudio, caso en el cual se le denomina
sesgo de seleccién o en el momento de la recoleccién de la informacion, llamado sesgo de
informacion. Cuando los sesgos quedan incluidos en el estudio no es posible corregirlos.
Por lo anterior, se tuvo sumo cuidado para reconocerlos previamente para poder planificar
adecuadamente el disefio y desarrollar el estudio siendo internamente valido (36).

Sesgo de seleccion:
Se controlé porque se tuvo la definicion clara de que se entiende como cuidador familiar,

ya descrito durante el presente trabajo, ademas de la delimitacién de enfermo terminal, y
no se influyé en este aspecto. Ademas, se tuvieron en cuenta todos los cuidadores
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familiares que cumplian los criterios de inclusién y a todos se les dio la misma expliw
y diligenciaron los mismos cuestionarios.

Centro de referencia:

Este, no fue objeto de control, debido a que el estudio se realizé en una clinica de tercer
nivel de caracter particular, que atiende pacientes en su gran mayoria de régimen
contributivo y ARL.

Sesgo de informacién:

En cuanto al investigador, se capacito en el correcto diligenciamiento de los instrumentos a
utilizar.

En cuanto al cuidado familiar, se tuvieron claramente definidos los criterios de inclusion y
de exclusion y, por otra parte, no requiri6 uso de memoria porque los instrumentos a
diligenciar atafien al estado actual del participante.

Con respecto a los instrumentos, primero, a todos los participantes se les aplicaron los
mismos instrumentos, los cuales han sido validados y ampliamente utilizados en salud. La
persona que recogio la informacion y la tabulé fue el propio investigador.

EDUCACION

Sesgo de confusién:

VIGILADA MIMN

Se evit6 al tener claros los criterios de inclusion y exclusién, previniendo la contaminacién
de los resultados.
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6. CONSIDERACIONES ETICAS -y

Este estudio se comprometié a cumplir con todas las normas en relacién con investigacion
cientifica, cont6 con el aval del comité de trabajo de grado y comité de ética de la
Universidad Antonio Narifio. Igualmente tuvo la aprobacion del comité de ética de la IPS
donde se realizo el estudio, y se rigi6 por la legislacion disciplinar de la Asociacion Médica
Mundial (WMA), la declaracion de Helsinky (37) y el cédigo de Nuremberg de 1947 (38), y
a nivel nacional por la resolucién 8430 de 1993 (39).

El riesgo al cual correspondi6 el presente estudio de acuerdo con la resolucién 8430 de
1993 (39). Fue Investigacion de riesgo minimo ya que se realizd el estudio sin intervencion
o modificacion alguna sobre las variables bioldgicas, sociales o psicologicas de los sujetos
de investigacion, limitdndose este al diligenciamiento de cuestionarios por parte de los
sujetos de investigacion.

No obstante, previendo la posibilidad de presencia de labilidad emocional por parte de los
cuidadores familiares, se dispuso de una psicéloga para atenderles en caso de necesidad,
sin haberse requerido su servicio.

Se aplicaron los principios éticos de autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia.

El lugar donde se informd a los candidatos sobre el estudio fue el consultorio de Medicina
del dolor y Cuidados Paliativos del edificio de consulta externa de la Clinica del Occidente
de Bogota D.C. La explicaciéon del estudio, los alcances y todo lo referente al presente
trabajo, incluyendo que no recibieron ningun tipo de remuneracion o retribucion por
participar. Se explicé en forma privada e individual, se resolvieron dudas, se leyo el
consentimiento informado, el cual incluyo toda la informacion requerida en la resolucion
8430 y que el participante al estar de acuerdo firmé el consentimiento e ingresé al estudio.

VIGILADA MINEDUCACION

6.1 GARANTIA DE CUMPLIMIENTO DE PRINCIPIOS EN INVESTIGACION
6.1.1 Principio de autonomia

Se garantizé la participacion voluntaria mediante el diligenciamiento del consentimiento
informado previa explicacion de beneficios a futuro para los pacientes y cuidadores
familiares, asi como las implicaciones del estudio y la posibilidad de retirarse del mismo
cuando lo desearan. La autonomia se vio reflejada en la firma del consentimiento informado
(Anexo 6).

6.1.2 Confidencialidad

Se garantiz6 la confidencialidad de la informacion y la identidad de los participantes.

6.1.3 Principio de beneficencia

El presente estudio no genero dafo a los participantes, y puede crear a futuro beneficios a
los propios cuidadores familiares, a los pacientes terminales de la institucion, porque al
conocer y analizar los resultados que se obtuvieron, se pueden desarrollar instrumentos,

protocolos y politicas, tanto institucionales como nacionales y mundiales que propendan
por la disminucion de incertidumbre ante la enfermedad.
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6.1.4 Principio de no maleficencia

Durante la ejecucion del estudio no se incluyeron intervenciones que modificaran variables
psicolégicas y/o fisicas de los participantes; se considerd esta investigacion con riesgo
minimo segun la resolucién 8430 de 1993.

Sin embargo, se previé un riesgo posible de labilidad emocional al tratarse de cuidadores
familiares de pacientes terminales, por lo cual se dispuso de una psicologa para su atencién
en caso de necesidad.

6.1.5 Principio de Justicia

Se dio un trato igual a todos los participantes, evitando discriminaciones, se les dio la
misma explicacién del estudio a todos los participantes del estudio, se les suministr6 el
mismo consentimiento informado y se les aplicaron los mismos instrumentos a 100 por
ciento de los participantes. Todos los participantes que cumplieron con los criterios de
inclusién tuvieron la oportunidad de participar en el estudio. No se entregd retribucion
alguna ni econémica ni de otra indole por participar en la presente investigacion.

6.1.6 Conflicto de intereses

La investigadora declara que no tiene ningin conflicto de intereses en el presente estudio.

6.1.7 Proteccion de datos

VIGILADA MINEDUCACION

El presente estudio se acogié a la ley de Aveas Data y cumplié con los requisitos de
confidencialidad en lo referente a la legislacion ya citada en materia de investigaciéon en
humanos.

6.1.8 Derechos de autor

El presente estudio cumplié con las consideraciones del articulo 35 de la Constitucion
Nacional y la ley 23 de 1982, respetando los derechos de autor. Este es un trabajo original
en el que se han consignado las citas y referencias bibliograficas respectivas de acuerdo a
la norma.

6.1.9 Consideraciones ambientales
El presente estudio no implicé impacto ambiental, porque se utilizaron las herramientas

tecnolégicas, bases de datos y se optimizaron los recursos, asi como se utilizé6 formato
digital para no impactar el medio ambiente.
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7. RESULTADOS

Durante el periodo de recoleccion de la muestra, en la clinica se hospitalizaron 110
pacientes con diagnoéstico de enfermedad en estado terminal; de estos, cumplieron con
criterios de elegibilidad 82; 70 cuidadores familiares aceptaron participar en el estudio y uno
posteriormente se retractd de continuar, quedando 69 participantes.

7.1 SUBCAPITULO PACIENTE TERMINAL

Se evidenci6 que los pacientes terminales con diagnéstico oncolégico fueron
predominantes, y la mayoria fueron adultos mayores (Tabla 1)

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de pacientes hospitalizados con
diagnoéstico de enfermedad terminal en una IPS de tercer nivel de atencion en

Bogota D.C.
n %
sexo
56,52
$ femenino 39 %
3 43,48
= masculino 30 %
g diagnéstico
° oncologico
40,58
no 28 %
59,42
si 41 %
cuidador familiar
14,49
esposa 10 %
esposo 2 2,90%
34,78
hija 24 %
18,84
hijo 13 %
10,14
hermana 7 %
mama 3 4,35%
nieta 4 5,80%
nieto 1 1,45%
nuera 2 2,90%
prima 1 1,45%
sobrina 2 2,90%
edad
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Media (1C95%) | 69,62 (73,33 -~ 65,91)

La mayoria de los pacientes tenia dependencia funcional severa, con predominio de la
disminucién de la movilidad. La alimentacion fue el dominio con mayor independencia
funcional (Tabla 2).

Tabla 2. indice de funcionalidad de Barthel (O=totalmente dependiente, 5
moderadamente dependiente y 10 independiente, control de orina y desplazamiento
con puntuacion intermedia de 5y 10 e independencia de 15)

n %
comer
0 23 33,33%
5 10 14,49%
10 36 52,17%
desplazamiento silla-cama
0 54 78,26%
5 11 15,94%
10 2  2,90%
. 15 2  2,90%
§ aseo (peinarse, aseo dental)
0 53 76,81%
5 16 23,19%
2 uso del retrete
” 0 63 91,30%
5 4  580%
10 2  2,90%
bafio corporal y facial
0 65 94,20%
5 4  580%
desplazamiento
0 65 94,20%
5 1 1,45%
10 1 1,45%
15 2  2,90%
ascenso y descenso de
escaleras
0 67 97,10%
5 1 1,45%
10 1 1,45%
vestirse
0 56 81,16%
5 10 14,49%
10 3  4,35%
control de heces

()
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0
5
10

control de orina

0
5
10
15

] grado de dependencia

leve

moderada

Severa

n %
42 60,87%
2 2,90%
25 36,23%
40 57,97%
4 5,80%
24  34,78%
1 1,45%
2 2,90%
15 21,74%
52 75,36%

ANTONIG NARIND
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Los sintomas que mas reportaron a los pacientes fueron el cansancio y la inapetencia
siendo estadisticamente significativo. Las nauseas fue el que menor peso tuvo en la
puntuacién sintomatica de los pacientes con una diferencia estadistica significativamente
menor con respecto a los otros sintomas. La somnolencia, el dolor, la disnea, depresion y
el bienestar no presentaron diferencias significativas (Figura 1).

Figura 1. Escala de carga de sintomas de Edmonton

-

1

Promedio {|C95%

™

1

1

1

1

1

1

Ansiedad Bienestar

Cansancio

Depresidn Disnea
Parametros Edmonton

Dalor

Inapetencia Nauseas

Somnolencia

7.2 SUB CAPITULO CUIDADOR FAMILIAR

Respecto a los cuidadores familiares, la mayoria fueron mujeres, en edad econémicamente
activa y que viven en estrato socioeconémico bajo y medio bajo (Tabla 3).
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Tabla 3. Caracteristicas sociodemogréficas concernientes al cuidador familiar

Caracteristicas cuidador

- n %
familiar
sexo
femenino 53 76,81%
masculino 16 23,19%
nuamero de hijos
0 12 17,39%
1 o mas 57 82,61%
estrato
1 1 1,44%
2 20 28,98%
3 38 55,07%
4 10 14,49%
g estado civil
3 casado, union libre 48 69,57%
s soltero, viudo 21 30,44%
3 nivel de estudio
g primaria 1 1,44%
secundaria 27 39,13%
técnico 21 30,43%
profesional 20 28,98%
ocupacion
Ir?boralmente activo/estudiantes, 29 42.03%
ogar
pensionado, desempleado 12 17,39%
tiempo diario de cuidado
Media (IC95%) 15 (11&225 -
edad
Media (IC95%) 53 (53,22 — 47,52)
inicio de cuidado en meses
. 4,
Media 82 (6,00 — 3,63)

7.3 SUB CAPITULO INCERTIDUMBRE EN EL CUIDADOR FAMILIAR

La prevalencia de incertidumbre baja en el cuidador familiar fue 5,80%. La mayoria de los
cuidadores tiene un nivel de incertidumbre medio, con una prevalencia de 85,51%, con una
media de 72,3 (DE=9,9) (Tabla 4).
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Tabla 4. Nivel de Incertidumbre frente a la enfermedad para el cuidador familiar

N. de
incertidumbre n %

nivel de

incertidumbre

Alto 6 8,70%

Bajo 4 5,80%
85,51

Medio 59 %

7.4 TABLAS BIVARIABLES

Al cruzar los resultados de nivel de incertidumbre con los de diagndstico de los pacientes,
se observd que no hay diferencia estadisticamente significativa entre el diagnéstico del
paciente y el grado de incertidumbre del cuidador familiar. Con respecto al grado de
consanguinidad, tampoco se encontré una significancia estadistica entre la incertidumbre
en familiares de primer grado de consanguinidad y otros (Tabla 5).

Tabla 5. Diagnostico oncoldgico o no oncologico, grado de consanguinidad vy
porcentaje de incertidumbre alto vs medio-bajo

VIGILADA MINEDUCACION

Incertidumbre Incertidumbre

alto medio-bajo p OR
n % n % (IC 95%)
Dx
oncolégico
si 1 63,49% 40 59,42% 0.07 gié) (0.002 -
no 5 36,51% 23  40,58%
Consangui
nidad
primer grado 3  50,00% 56 88,89% 0.07 0.13 (0.01 -
1.17)
otros 3  50,00% 7 11,11%

Se aprecio un nivel de incertidumbre menor en el cuidador familiar, a mayor intensidad de
dolor del paciente (p=0.04), al igual que en nauseas (p=0.0004), depresion (p=0.03) y
ansiedad (p=0.025). Segun escala de Edmontén (Tabla 6).
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Tabla 6. Escala de Edmonton y nivel de incertidumbre alto vs medio-bajo

. Incertidum
Incertidum : prome
bre medio- .
bre alto ) dio
ESAS . bajo p
Promedio : gener
Promedio
(D.E) (D.E) al
Dolor 2,33 (1,63) 4,35 (2,35) 4,17 0.04*
Cansancio 5,83 (2,23) 6,22 (1,62) 6,19 0.59
g’omno'enc' 517 (2,32) 459 (2,38) 4,64 057
Nausea 033(0,52) 16(14) 148 0'029
Inapetencia 6,75 (1,5) 5,86 (2,26) 592 0.44
Disnea 2,33 (2,25) 3,42 (2,14) 3,32 0.23
Depresién 2,4 (1,67) 4,5 (2,05) 4,33 0.03*
Ansiedad 1,2(0,84) 2,64(1,38) 252 002
Bienestar 4(1,22) 3,53(1,37) 3,57 0.46

Se observé que la dependencia funcional severa genera mas incertidumbre, que cuando la
dependencia del paciente es menor (p=0.0007), siendo las variables de movilidad las que
generan mayores niveles de incertidumbre (Tabla 7).

VIGILADA MINEDUCACION

Tabla 7. Escala de Barthel calificacion total mas variables y niveles de incertidumbre
alto vs medio-bajo

CF con Nivel de

Escala de Nimero de CF con Nivel de porcentaj incertidumbre Porcentaj
Barthel pacientes incertidumbre alto e medio-bajo e p
Dependenci
aleve 2 2,89%
2
Dependenci o
a moderada 15 21,73%
15
gigt\algtrjaenu 6 46 66,66%
52 8,69% 0.0007

Dentro de las caracteristicas sociodemogréaficas del cuidador familiar, se destaco la
presencia de mayor nivel de incertidumbre en los cuidadores que no tenian hijos (p=0.01)
tuvo significancia estadistica y en aquellos que no eran laboralmente activos, pero en este
caso no fue estadisticamente significativo (0.12) (Tabla 8).
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Tabla 8. Caracteristicas sociodemograficas del cuidador familiar y nivel de
incertidumbre alto vs medio- bajo

frecuencia frecuencia absoluta
Datos sociodemograficos del absoluta % N. de % N. de OR
cuidador familiar incertidumbre incertidumbre medio- P
alto bajo
Edad del cuidador familiar
24 a 60 afios 3 (50%) 49 (77,78%) 0.30 0.29 (0.03-2.42)
61y mas 3 (50%) 14 (22,22%)
Sexo del cuidador familiar
femenino 5 (83,33%) 48 (76,19%) 30'9 1.55 (0.15-78.76)
masculino 1 (16,67%) 15 (23,81%)
Numero hijos de cuidador
familiar
0 4 (66,67%) 8 (12.7%) 4o 12'483)(1'57'
1 omas 2 (33,33%) 55 (87,3%)
3 Nivel de educacion cuidador
2 familiar
2 primaria-secundaria 3 (50%) 25 (39,68%) 0.93 1.51(0.19-12.2)
=
§ Profesional técnico/tecnélogo 3 (50%) 38 (60,32%)
s Ocupacion
laboralmente
activos/estudiantes/hogar 2 (50%) 4(84,12%) 0.12 0.19 (0.01-1.46)
pensionados y desempleados 4 (50%) 17 (15,87%)
Estrato del cuidador familiar
estratos 1,2y 3 6 (100%) 53 (84,13%)
estrato 4 0 (0%) 10 (15,87%)

Se encontré mayor nivel de incertidumbre en cuidadores familiares en estancias
hospitalarias tempranas, asi como en quienes dedicaban mas tiempo al cuidado
diario del enfermo, sin embargo, no fueron significativos estadisticamente (Tabla
9).

Tabla 9. Tiempo de diagndstico de enfermedad familiar, tiempo desde que cuida al
paciente y tiempo diario que dedica la cuidado y niveles de incertidumbre alto vs

medio-bajo
frecuencia frecuencia
tiempo de absoluta % absoluta %
diagnostico, y de N. de N. de p OR
cuidado incertidumb incertidumbr

re alto e medio-bajo
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Tiempo de
diagnostico de
enfermedad terminal

0.24 (0.004-
menor a tres meses 1(16,67%) 29 (46,03%) 0.34 2.31)
mayor a tres meses 5(83,33%) 34 (53,97%)
dias de estancia
hospitalaria
menor a 15 dias 0.47(0.06-
4 (66,66%) 51 (80,95%) 0.70 5.84)
16 dias o més 2 (33,33%) 12 (19,05%)
inicio de cuidado en
meses
un mes o0 menos 0:50 (QQL
1(16,66%) 18 (28,57%) 0.93 4.98)
mas de un mes 5(83,33%) 45 (71,42%)
Tiempo diario de
cuidado en horas
ocho horas o menos >0.9° 093055
2 (33,33%) 22 (34,92%) 9 7.11)

mas de ocho horas

4 (66,67%)

41 (65,08%)

www.uan.edu.co/ Calle 58a # 37 - 94 Bogota - Colombia



uAnN

UNIVERSIOAD
ANTONIG NARIND

8. DISCUSION Oy

Se identificé en el presente estudio, que la mayoria de los cuidadores familiares de
pacientes paliativos hospitalizados tuvieron un nivel de incertidumbre medio, con una media
de 72,31, que correspondié al 85,5% de los participantes; los niveles altos de incertidumbre
se relacionaron principalmente con grados severos de dependencia funcional del paciente.
En cuanto a la carga de sintomas del paciente, medido a través de la Escala de Edmonton,
se encontrd asociacion inversa en los niveles de incertidumbre con respecto a la presencia
de dolor, nauseas y depresion de los pacientes.

El nivel de incertidumbre encontrado en el presente estudio, que en la casi totalidad de los
participantes fue medio, pudo ser posiblemente debido a la homogeneidad de la muestra,
ya que en la institucion donde se desarroll6 el estudio, tiene una ubicacion y unos contratos
definidos, que definen la atencién para una poblacion y por otra parte, el tamafio de la
muestra, que puede ser bajo, con respecto a trabajos como el de Arias (40) demostraron
un nivel de incertidumbre alto en cuidadores familiares de paciente paliativos, pero en este
altimo, el niumero de participantes fue de 300, mientras que la muestra en el estudio actual
fue de 69.

Los cuidadores familiares fueron en su mayoria mujeres, 76,81%, con una media de edad
50,75 afos, siendo el 53,62% hijos de los pacientes, econémicamente activas en un
53,62%, con pareja e hijos 69,56%, pertenecientes a estrato 3 en un 55,07%, similar a lo
evidenciado en diferentes estudios (40—42). Este hallazgo podria afectar la calidad de vida
de los cuidadores ya que se trata de mujeres que laboran y tienen hogar, ademas de
dedicar un promedio de 8 horas al cuidado de su familiar enfermo.

EDUCACION
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La dependencia funcional fue severa en la mayoria de los pacientes, con menor grado de
severidad en lo concerniente a la alimentacion y con mayor dependencia a expensas de la
movilidad. Con respecto a lo anterior se demostré que, a mayor dependencia del paciente
para el movimiento, mayores niveles de incertidumbre se manifestaron en el familiar, p =
0,0007. Este resultado ha sido encontrado en diferentes estudios donde también se
demostré asociacion directa entre la dependencia funcional del paciente y la incertidumbre
del familiar; en estos trabajos también se relaciond con aumento de carga y ansiedad de
este (40,43).

Llama la atencion que se encuentre asociacion inversa entre la presencia de dolor como
uno de los sintomas mas frecuentes en la escala de Edmonton y la incertidumbre del
familiar. Se podria pensar que la incertidumbre fuera mayor cuando el paciente paliativo
tuviera dolor, sin embargo hay que tener en cuenta que la intensidad de dolor promedio en
el presente trabajo fue de 4.1, la cual se considera baja en la escala de evaluacion anéloga
de dolor, con lo cual, a pesar de ser un sintoma predominante en la carga de sintomas
encontrada, no fue de intensidad severa, igualmente, la incertidumbre mira hacia el futuro
incierto de la enfermedad y de la forma como se vivira hacia el futuro con respecto a rutinas,
horarios y cargas del paciente y cuidador familiar, mientras que el dolor como sintoma, se
refiere al presente de la enfermedad y es esperable que se module. Lo anterior por tanto
pudo contribuir a no generar niveles altos de incertidumbre en el cuidador familiar.

Con respecto al tiempo de cuidado, se puede dividir en dos escenarios; el primero referido
al tiempo desde el que se es cuidador del paciente; y, el segundo como las horas diarias
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dedicadas a esta labor. En el presente estudio no se encontraron resultados‘
significativamente estadisticos con respecto al tiempo de cuidado en relacién al nivel de
incertidumbre, contrario a lo encontrado en los estudios de Jiaojiao (42), en los cuales se
demostré no solamente aumento del nivel de incertidumbre del familiar, sino también de la
carga del cuidador y de niveles de ansiedad y depresion, relacionado con mayor tiempo
dedicado al cuidado del paciente, tanto en horas diarias como en tiempo transcurrido desde
el diagnostico. La diferencia anterior podria explicarse porque el trabajo de Jiaojiao se
realizé en el ambito domiciliario, en el cual el cuidador se concebiria con mayor carga y
menos apoyo de personal de salud.

Los resultados arrojados en el estudio, pueden servir primero, para demostrar que es
necesario tener en cuenta durante el tratamiento, no solo al paciente, sino también al
cuidador familiar, generando una mejor comunicacién y empatia con la diada paciente
cuidador. Segundo, para generar programas de capacitacion y atenciéon al cuidador para
disminuir niveles de estrés, ansiedad e incertidumbre con repercusion en mejora de salud
en el contexto familiar de un paciente en fase terminal y mejora en salud publica a nivel
macro en nuestro sistema de salud (3,4,5,10,12,13,15,23,29).

Por otra parte, este estudio puede dar lugar otros que incluyan relacién entre incertidumbre
y otras variables como carga del cuidador, burnout, ansiedad y depresion que podrian
ampliar el conocimiento del sentir del cuidador que ayude a generar programas que
impacten directamente sobre estos, mejorando la salud del cuidador y haciendo mas facil
la labor del equipo de salud frente al paciente, mediante un cuidador mas informado, menos
estresado y con menor incertidumbre.

EDUCACION
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El estudio presenta algunas limitaciones tales como el tiempo de recoleccién, que generé
un bajo tamafio de la muestra, pues teniendo en cuenta estadisticamente el numero de
pacientes de cuidados paliativos que se hospitalizaron el Ultimo afio, en la clinica en la cual
se desarrolld el estudio, si se hubiera realizado el estudio en un tiempo mayor se podria
haber incluido en el trabajo por lo menos el doble de poblacién. Se considera también que
la muestra fue homogénea dado que se realizé en una sola institucion a la que acuden en
Su gran mayoria pacientes de estrato socioeconémico bajo y medio por ser centro de
referencia por contratacion de esta zona de la ciudad. Se considera que para posteriores
estudios seria beneficioso hacer un trabajo multicéntrico, que recoja una muestra mucho
mas amplia, con pacientes en diferentes escenarios, no solo pacientes hospitalizados, y
con diferencias geogréaficas y socioculturales, asi como no solo en el servicio de
hospitalizacion general, sino también en Unidad de Cuidados intensivos y Urgencias.
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9. Conclusiones ~

Los cuidadores familiares en el presente estudio se encontraban en nivel socio-econémico
bajo y medio bajo, fueron en su mayoria mujeres con una media de edad de 50 afios, con
hijos, con pareja estable y activas laboralmente, mayormente en primer grado de
consanguinidad del paciente.

Los pacientes terminales hospitalizados e incluidos en el estudio en gran parte fueron
adultos mayores, con diagndstico oncoldgico, y de sexo femenino. Con respecto a la carga
de sintomas se encontré que el sintoma mas frecuente fue el dolor y el menos frecuente
fueron las nduseas.

La incertidumbre del cuidador familiar se encontré principalmente en el nivel medio, seguido
del bajo, encontrandose pocos cuidadores familiares con nivel de incertidumbre alto.

Al evaluar posibles correlaciones entre el nivel de incertidumbre y las caracteristicas
sociodemograficas del cuidador familiar, se encontré que los participantes que no tenian
hijos presentaron mayores niveles de incertidumbre que aquellos que si eran padres. No se
encontraron asociaciones entre sexo del cuidador y el nivel de incertidumbre, ni entre el
tiempo de ocupacion personal y laboral y el nivel de incertidumbre.

Con respecto a la carga de sintomas, grado de dependencia funcional y el nivel de
incertidumbre, los resultados arrojaron una correlacién inversa entre el grado de dolor y
depresiéon y la incertidumbre ante la enfermedad del cuidador familiar. Mientras que se
encontrd una correlacién positiva entre la dependencia funcional del paciente y la
incertidumbre.
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10.Recomendaciones b

Se recomienda realizar estudios mas amplios, en cuanto a tiempo de recoleccidén de datos
y a instituciones participantes, con lo cual se pueden encontrar hallazgos mas concretos y
replicables.

Se recomienda realizar estudios que correlacionen no solamente los niveles de
incertidumbre ante la enfermedad, con las variables descritas en el presente estudio, sino
también con carga, ansiedad y depresion del cuidador familiar.

Seria recomendable realizar ademas correlacién de estudios en diferentes ambientes:
hospitalario, ambulatorio y domiciliario.

De acuerdo a los hallazgos se podria realizar un programa de capacitacion al cuidador
familiar al interior de las instituciones de salud, que se oriente a temas relacionados con el
manejo de la dependencia funcional del paciente y mas especificamente motora.

Igualmente, se podria propender por una politica de comunicacion asertiva al interior de las
instituciones, ya que cuando la familia tiene un adecuado conocimiento sobre la patologia,
curso de esta, prondstico y expectativas del plan de manejo, seria posible disminuir la
incertidumbre ante la enfermedad, recordando que el cuidador familiar es de suma
importancia en el tratamiento y calidad de vida del paciente, asi como en la interaccién con
el equipo de salud.
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11.Presupuesto Oy

El presente estudio contdé con un presupuesto de dos millones de pesos para gastos de
documentacioén y publicacién.
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12. Cronograma ~
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Anexo 1. Tabla de caracterizacion sociodemografica del cuidador familiar

VARIABLE DEFINICION CLASIFICACION NIVEL DE NOMBRE
OPERATIVA MEDICION
Edad Cuantitativa Afios
Continua
Genero Cualitativa Nominal Masculino
Demogréfica Femenino
Se refiere a las Numero de hijos Cuantitativa 0,1,2,3,4 0 més
caracteristicas Discreta
estructurales de la Estado civil Cualitativa Nominal Casado
poblacién de estudio. Soltero
Viudo
Unién libre
separado
Nivel educativo Cualitativa Ordinal Bésico incompleto
Bésico completo
Medio completo
Se refiere a las Medio incompleto
caracteristicas Universitario
Socio sociales y econdémicas especializado
Econdmico de la poblacién de Ocupacion Cualitativa Nominal Desempleado
estudio Hogar
Empleado
Independiente.
Estrato Cualitativa nominal 1,2,3,4,5,6
socioeconémico
Diagnéstico Cualitativa nominal Si no
oncolégico o no
oncolégico
Tiempo transcurrido Cuantitativa Meses afos
desde el diagndstico discreta
Dias de Cuantitativa 2,3,4,5,6...
hospitalizacién discreta
Edad del paciente Cuantitativa 18, 19, 20...
discreta
Se refiere a las Tiempo de Cuantitativa Meses - afios
Patologia caracteristicas de la diagnostico Continua
enfermedad del
familiar hospitalizado
Dedicacion al cuidado Tiempo que lleva Cuantitativa Meses-afios
del paciente cuidando al paciente discreta
Tiempo que dedica Cuantitativa horas
diariamente al discreta

cuidado del paciente
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Anexo 2. Escala de Mishel de incertidumbre ante la enfermedad formulario para el cuw

familiar
Enunciado Totalme De Ni de Desacu Totalme
nte de acuer acuerdo ni en erdo nte en
acuerdo do desacuerdo desacue
rdo

1 No sé que esta pasando actualmente con la
enfermedad de mi familiar

2 Tengo muchas preguntas sin respuestas
sobre la enfermedad de mi familiar

3 No estoy seguro si la enfermedad de mi
familiar estd mejorando o empeorando

4 No tengo claro qué tan fuerte llegara a ser el
dolor de mi familiar

5  Me parecen confusas las explicaciones que
me ofrecen sobre la enfermedad de mi
familiar

6  Tengo claro el propésito de cada tratamiento en
la enfermedad de mi familiar

7  No sé en qué momento se acabara esta
situacion para mi familiar

8  Los sintomas de mi familiar contindian

5 cambiando impredeciblemente

i)

<

é 9  El personal de salud me dice cosas sobre la

z enfermedad de mi familiar que pueden tener

z muchos significados

a

3 1  Es muy complejo entender el tratamiento de la
- 0 enfermedad de mi familiar

1  Esdificil saber si el tratamiento o los

1  medicamentos que le dan a mi familiar le
estan ayudando

1 Hay tanto personal que atiende a mi familiar

2 que no tengo claro quién es responsable de
qué

No puedo hacer planes para el futuro debido a lo
impredecible de la enfermedad de mi
familiar

w

Mi familiar tiene dias buenos y malos porque
su enfermedad cambia constantemente

FNN

No tengo claro cémo voy a cuidar a mi
familiar una vez le den de alta del hospital

No tengo claro qué va a pasar con la
enfermedad de mi familiar en el futuro
Normalmente, sé si mi familiar va a tener un
dia bueno o malo

Los resultados de los examenes de mi
familiar son contradictorios

No tengo claro si le va a servir el tratamiento
a mi familiar

Es dificil saber cuanto tiempo pasara antes de
que pueda cuidar a mi familiar sin ayuda de
nadie

Debido al tratamiento, lo que mi familiar puede
hacer (rutinas diarias, actividades,

etc.) cambia constantemente

ON| O ORINFP(OR O

=N

www.uan.edu.co/ Calle 58a # 37 - 94 Bogota - Colombia




N
uAnN

UNIVERSIOAD
ANTONIG NARIND

No le han dado un diagnéstico especifico a mi ~

2

2 familiar

2 El malestar fisico de mi familiar es

3 predecible, sé cuando va a mejorar o
empeorar.

2 Eldiagnéstico de mi familiar es definitivo y

4 nova a cambiar

2 Sé que puedo contar con las enfermeras

5  cuando las necesite

2  Tengo clara la gravedad de la enfermedad de

6  mifamiliar
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Anexo 3. Permiso para utilizacion de la escala de incertidumbre ante la enferrm
para cuidador familiar

solicitud autorizacién uso de instrumento: mensaje - Correo

éj Responder <€) Responder a todos —» Reenviar = Archivar @[ Eliminar -

Re: solicitud autorizacién uso de instrumento

EDIER MAURICIO ARIAS ROJAS <emauricio.arias@udea.edu.co>
5/05/2022 7:06 p. m. )

Para: LUZ U G

Guardar todos los datos adjuntos

—  Copia de ESCALA DE MISHEL DE... Copia de INSTRUCTIVO DE...

59,2 KB ll zo4 34 KkB

PDF

= Incertidumbre y calidad de vida... —  The__Palliactive_Caregivers__Int...
Wil 38606 KB il 55350 KB

1 Uncertainty towards the disease...
PDF

392,81 KB

Buenas noches Luz

Un cordial saludo. Tienes el aval para la aplicacion del instrumento en el estudio. Adjunto envio el documento con la escala
en su dltima versidn. Ademdas envio el estudio que hemos publicado al respecto.

Muchos éxitos.

El jue, 5 may 2022 a las 16:24, LUZ U G (<lumaurriago @hotmail.com>) escribid:
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Anexo 4. Indice de Barthel ~

Comer

0 = incapaz

5 = necesita ayuda para cortar, extender mantequilla, usar condimentos, etc.
10 = independiente (la comida esta al alcance de la mano)

Trasladarse entre la sillay la cama

0 = incapaz, no se mantiene sentado

5 = necesita ayuda importante (una persona entrenada o dos personas), puede estar sentado
10 = necesita algo de ayuda (una pequefia ayuda fisica o ayuda verbal)

15 = independiente

Aseo personal

0 = necesita ayuda con el aseo personal.

5 = independiente para lavarse la cara, las manos y los dientes, peinarse y afeitarse.
Uso del retrete

0 = dependiente

5 = necesita alguna ayuda, pero puede hacer algo sélo.

10 = independiente (entrar y salir, limpiarse y vestirse)

Bafiarse/Ducharse

0 = dependiente.

5 = independiente para bafarse o ducharse.

Desplazarse

0 = inmovil

5 = independiente en silla de ruedas en 50 m.

10 = anda con pequefia ayuda de una persona (fisica o verbal).

15 = independiente al menos 50 m, con cualquier tipo de muleta, excepto andador.
Subir y bajar escaleras

0 = incapaz

5 = necesita ayuda fisica o verbal, puede llevar cualquier tipo de muleta.

10 = independiente para subir y bajar.

Vestirse y desvestirse

0 = dependiente

5 = necesita ayuda, pero puede hacer la mitad aproximadamente, sin ayuda.
10 = independiente, incluyendo botones, cremalleras, cordones, etc

Control de heces:

0 = incontinente (0 necesita que le suministren enema)

5 = accidente excepcional (uno/semana)

10 = continente

Control de orina

0 = incontinente, o sondado incapaz de cambiarse la bolsa.

5 = accidente excepcional (maximo uno/24 horas).

10 = continente, durante al menos 7 dias.

Total = 0-100 puntos (0-90 si usan silla de ruedas)
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Oy

Cuestinario de evaluacion de sintomas de edmonton, version revisada

ESAS-r (es)

Por favor, marque el numero que describa mejor como se siente AHORA:

Nada de dolor

Nada agotado
(cansancio, debilidad)

Nada somnoliento
(adormilado)

Sin nauseas

Ninguna pérdida de
apetito

Ninguna dificultad
para respirar

Nada desanimado

Nada nervioso
(intranquilidad,
ansiedad)

Duermo perfectamente

Sentirse perfectamente
(sensacion de
bienestar)

Nada
Otro problema (por ej;
sequedad de boca)

o

El peor dolor que se
pueda imaginar

Lo mas agotado que se
pueda imaginar

Lo mas somnoliento
que se pueda imaginar

Las peores nduseas que
se pueda imaginar

El peor apetito que se
pueda imaginar

La mayor dificultad
para respirar que se

pueda imaginar

Lo mas desanimado que
se pueda imaginar

Lo mas nervioso que se
pueda imaginar

La mayor dificultad
para dormir que se
pueda imaginar

Sentirse lo peor que se
pueda imaginar

Lo peor posible

MEDIPAL. 2013;20:143-9
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Anexo 6. Consentimiento Informado ~

FACULTAD DE ENFERMERIA
UNIVERSIDAD ANTONIO NARINO

Este consentimiento informado se encuentra ligado al trabajo de grado denominado INCERTIDUMBRE EN EL
CUIDADOR FAMILIAR DE PACIENTES TERMINALES HOSPITALIZADOS Y SU ASOCIACION CON CARGA
DE SINTOMAS Y FUNCIONALIDAD, realizado en el marco de la asignatura trabajo de grado |l asesorado por
el Doctor Jorge Andrés Ramos Castafieda, elaborado por la estudiante Luz Marina Urriago Gomez, de la
Facultad de Enfermeria de la Universidad Antonio Narifio

El presente documento, tiene como finalidad darle a conocer las etapas en las que se desarrollara el trabajo y
proporcionar la informacion suficiente relacionada con el estudio en el que usted participara, el cual tiene por
objetivo: Determinar el nivel de incertidumbre del cuidador familiar del paciente terminal hospitalizado y su
asociacion con carga de sintomas y funcionalidad.

. El cual se logrard mediante la aplicacion de tres formatos, el primero la escala de medicion de incertidumbre
ante la enfermedad para cuidador familiar, el segundo el formato de caracterizacién sociodemografica del
cuidador familiar y el tercero el formato de factores hospitalarios relacionados con la comunicacion.

Tenga presente que, si usted tiene preguntas u observaciones como participante en esta

investigacion, podra realizarlas cuando lo requiera. Para esto se podra comunicar con la

investigadora principal Luz Marina Urriago Gomez a su celular 3138303717.

De acuerdo con lo anterior, YO , identificado con

(tipo de documento: CC o CE) N° de , declaro que estoy
- dispuesto a participar voluntariamente en el estudio y tengo en cuenta que en cualquier momento puedo solicitar
S informacién adicional, asi como suspender mi participacion en el mismo, independientemente de la etapa de
§ desarrollo en que se encuentre.
g Soy consciente que la informacion suministrada para el estudio tiene caracter confidencial y solo sera utilizada
E por los autores con fines académicos; se guardara la fidelidad de los datos, bajo parametros de reserva.
2 En constancia de lo anterior, informo que he leido los aspectos mencionados y he tenido la
g oportunidad de preguntar y aclarar cualquier duda sobre mi participacion en el estudio, obteniendo una

respuesta satisfactoria. Adicionalmente, aclaro que no exigiré ningun tipo de retribucién econémica o material
por contribuir con informacion a los investigadores ni a la Universidad.
Consiento mi participacion:
Nombre de participante
Firma del participante

Fecha

V°B Comité de Bioética Facultad de Enfermeria. Abril 2020TITULO: “
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Anexo 7 Aprobacién de comité de trabajo de grado y de ética de la Univem
AntOnio Narifio.

Eogoia 28 mayo 2022

Dirucior da Tests
Jongs Andrdc Ramaos
Estudianhka
Luz Markng Urriago Semaz
Programa Maasiria en Culdados Palabvas
Faculad da Enfarmaria
Uinisersidad fnbono Manflo
A FUNTO: Concaphto comiléd rabakn de greda

Bl comibd do irabain do grado, = paimile comunicanies gue a B iesis blukeda "Mvakes e
noefdidumbre y fachores asociados an @ osidador famiiar de los pacianbes ferminales
hospitalizados &n la Cinica del oockdenie de Bogola D.C°, fus aprobada, oo las
Sipuanies obSarvaciones

i Omitr del thuld & nombng & & inSiectn donde & Gsarmolland la invesbgacian

o Fovisar ko5 objelivos, &n razdn o gue &l obetyo especilico supara al general. &

Dafinir ol propedimianto & e |nse sl Jn

VIGILADA MINEDUCACION

e Evidendiar las profasdsdes pebamidinoas oo os insirumenbos ciss s van & ilizar
o Desoribir detalladamants las vanabbes
Lz insestoeciin dabe astar amiculeda al grupo oo imvesligacion nmovackin v
Culdado. an ka linga Cuidados Palabva ¥ revisar o ousdl sublinea parioneca
B considera pertinente realizar las obsoraciones enunciadas anberiomania, con & Tin
i Er nrasontado al Comild de Biodboa de b Faculad, Segdn crilaros progdos dol ool
i el

Agraderco la alancihn prestada o la prescnbe

Concialmia nba

Anexo 8. Aval de Comité de Etica Clinica del Occidente
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VIGILADA MINEDUCACION

CLINICA DEL OCCIDENTE

Bogotd, a3 de junio de 2.022

Doctom

LUZ MARINA URRIAGO

Investigadom

Coordinadorn Md. Altermativa M. del Doloe v C. Paliativos

Ciudad.

ASUNTO: APROBACION INVESTIGACION: Incertidumbre en ¢l cuidador familiar
de pacentes terminales hospitalizados v su asociaciin con carga de sintomas y

funcionalidad, con manejo paliativo en la Clinica del Occidente.

El comité de &ica hospitalana se permite notificar: goe con base en la presentacidn ded
peovecto en referencia: "INCERTIDUMBRE EN EL CUIDADOR FAMILIAR DE
PACIENTES TERMINALES HOSPITALIZADOS Y S5U ASOCIACION CON CARGA

DE SINTOMAS Y FUNCIONALIDAD™ que se allegh de su parte a lo Clinica del
Occidente, se aprucha de maners undnime ser participe de dicha investigaciin.

De antemano agrodecemos la conflanea depositada eo poestro personal e instalaciones v
esperamos Sevar con dxito ¢ proyecto para ¢ mejoramiento en ln calidad de vida de ks

pacientes,
Cordialmente,

/4 ” o
I A v
- y P ’ y

. Y 7 ’, ’ "“/ ;/' -
L{,{g.:{ggu-‘{ el

GLORIA INES JGUILLON PORRAS
Directoru del Comité di Etica
CLINICA DEL OCCIDENTE S.A.
Avenida de kis Amdricas No. 71629 PRX 4254620 AA. 72979

Bogotd, DL Colombia
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