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Resumen

Antecedentes: Se han realizado diferentes estudios a nivel mundial, los cuales han concluido que la
esperanza tiene un impacto positivo sobre la calidad de vida de los pacientes oncoldgicos en estadios
avanzados.

Actualmente no existen estudios en Latinoamérica, ni en Uruguay sobre este tema, por lo que es
importante ampliar y profundizar el conocimiento, para poder generar herramientas que contribuyan al
manejo del paciente en el ambito clinico.

Objetivos: Este trabajo tuvo como objetivo principal conocer la relacién entre la esperanza y la calidad
de vida en pacientes con enfermedad oncol6gica avanzada.

Metodologia: Se traté de un estudio observacional, analitico-descriptivo, transversal que se llevé a
cabo a través de la realizacion de dos cuestionarios que evaluaron las variables mencionadas en los
pacientes. Para la esperanza se utilizé el indice de esperanza de Herth (HHI) y para la calidad de vida
se utilizé el cuestionario Functional Assessment Cancer of Therapy - General (FACT-G).

Fueron reclutados 45 pacientes, mayores de 18 afios, con diagnostico reciente de cancer, no pasible de
tratamiento curativo, desde julio a septiembre de 2021.

Resultados: Se determind la correlacion entre HHI y FACT -G con un coeficiente de Pearson de 0.041.
Se observé que la esperanza tiene correlacion significativa con la atencién recibida en el Servicio de
Oncologia (p=0.044) y la contencién familiar (p=0.009). Por otra parte, las variables presencia de
metéstasis Oseas y el asistir acompafiado a la consulta repercuten en la calidad de vida (p=0.031 y
p=0.025 respectivamente).

Conclusiones: La esperanza y calidad de vida se correlacionan positivamente, al igual que la calidad

asistencial del Servicio de Oncologia con la esperanza.

Palabras claves: Céncer, cuidados paliativos, esperanza, calidad de vida, FACT-G, indice de Herth.
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Abstract
Background: Different studies have been carried out worldwide, which have concluded that hope has
a positive impact on the quality of life of cancer patients in advanced stages.
Currently, there are no studies in Latin America or Uruguay on this subject, so it is crucial to expand
and deepen the knowledge to generate tools that contribute to patient management in the clinical setting.
Objectives: The main aim of this work was to know the relationship between hope and quality of life
in patients with advanced cancer disease.
Methodology: It was an observational, analytical-descriptive, cross-sectional study carried out by
completing two questionnaires that evaluated the variables mentioned in the patients. The Herth
expectancy index (HHI) was used for hope, and the Functional Assessment Cancer of Therapy - General
(FACT-G) questionnaire was used for quality of life.
Forty-five patients older than 18 years, with a recent cancer diagnosis, not eligible for curative
treatment, were recruited from July to September 2021.
Results: The correlation between HHI and FACT-G was determined with a Pearson coefficient of
0.041. Hope has a significant correlation with the care received in the Oncology Service (p = 0.044)
and family support (p = 0.009). On the other hand, the presence of bone metastases and attending the
consultation accompanied have repercussions on the quality of life (p = 0.031 and p = 0.025,
respectively).
Conclusions: The hope and quality of life are positively correlated, and the quality of care of the

Oncology Service with hope.

Keywords: Cancer, palliative care, hope, quality of life, FACT-G, Herth's index.
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Introduccién

El cancer es un importante problema de Salud Pdblica con altas tasas de incidencia y mortalidad. A
nivel mundial anualmente se presentan aproximadamente 14,1 millones de casos nuevos, 32,6 millones
de personas viven con cancer y 8,2 millones de personas mueren al afio por dicha causa (1).

En Uruguay se diagnostican alrededor de 13.000 casos nhuevos (exceptuando al cancer de piel distinto
al melanoma). Mas de 8000 pacientes no son candidatos a tratamiento curativo, y mueren por esta
enfermedad anualmente (1).

El cancer ocurre cuando las células del cuerpo crecen y se multiplican en forma descontrolada. Cuando
nos referimos al cancer avanzado, hablamos de aquellos que se han propagado desde el lugar donde se
originaron a otros 6rganos o partes del cuerpo y/o que no son candidatos a un tratamiento curativo. A
medida que el cancer avanza puede causar sintomas como cansancio, debilidad, pérdida de peso, dolor,
falta de aire, los cuales requieren tratamiento para ayudar a controlarlos, incluso cuando el paciente ya
no sea candidato a un tratamiento onco-especifico con criterio curativo.

El cancer en estas situaciones se transforma en una amenaza para la vida, siendo un evento estresante
gue requiere de estrategias sanitarias, terapéuticas y personales para afrontarlo.

La esperanza permite a las personas afrontar las situaciones de estrés, mientras que la calidad de vida
influye en la percepcion individual que realiza el paciente frente a situaciones estresantes. Estas
variables juegan un rol protagdnico en el diagndstico, tratamiento y progresién de la enfermedad
oncoldgica.

A pesar de la actitud y la forma en la que cada paciente reacciona emocional e intelectualmente a la
enfermedad, la mayoria de estos optan por aferrarse a la vida y continuar viviendo. Es aqui donde el
término esperanza juega un papel importante para todo paciente oncolégico paliativo. Este término es
reconocido como un elemento esencial en la vida de una persona, es una caracteristica profunda e
inherente del ser humano y una eleccidn vital para que las personas respondan, se adapten y acepten su
situacion de enfermedad.

Desde la teoria existente, la esperanza puede verse como una variable que contribuye positivamente en
la calidad de vida. EI modo en que el paciente transita su enfermedad varia segun distintos factores que
se intentaron identificar en el presente trabajo, en especial, la relacion entre esperanza y calidad de vida
y su relacién con el apoyo social y familiar, asi como del control sintomatico.

En este contexto, el abordaje se enmarca en la aplicacion de instrumentos cuyo objetivo consistié en
establecer la relacion entre esperanza y calidad de vida, dado que, desde la perspectiva de la practica
clinica oncoldgica, la evaluacion de estas variables constituye un aspecto fundamental en pacientes,

familiares y equipo de salud.


https://www.zotero.org/google-docs/?IPDR92
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Marco Tedrico

Antecedentes:

La esperanza es “una fuerza de vida dindmica y multidimensional, que se caracteriza por un grado
de expectativa por alcanzar un futuro adecuado por medio del planteamiento de metas realistas y
significativas para la persona”

Dufault y Martocchio, 1985

- Esperanza.
La esperanza y su impacto en la salud ha sido evaluada y definida por distintos autores a nivel mundial
de diferentes formas a lo largo de los afios.
Se entiende como “una fuerza vital dindmica multidimensional caracterizada por una expectativa segura
pero incierta de lograr el buen futuro, que, para la persona que espera, es realista y personalmente
importante” (2). Se concibe como una forma de lidiar con las incertidumbres del presente en
anticipacién de un futuro que estara cerca de las necesidades, metas, suefios y deseos (3).
Se considera “una construccion multifacética que tiene una influencia significativa en el
comportamiento humano” (4).
En 1993 Kaye Herth define a la esperanza como “un poder interno que facilita la trascendencia de la
situacion actual y permite una expectativa basada en la realidad de un mafiana més brillante para uno
mismo y/o para otros” (5).
En 1991 Herth combina las dimensiones propuestas por Dufault y Martocchio, de las cuales derivan
tres dominios que se asocian a la esperanza: cognitivo-temporal, afectivo-conductual y afiliativo-
contextual. EI dominio cognitivo-temporal incluye la evaluacion de que el resultado deseado es
probable y por lo tanto realista. El afectivo-conductual hace referencia al sentimiento de confianza para
iniciar la accion y el afiliativo- contextual incorpora aspectos relacionales y espirituales (6).
Es de relevancia destacar que ninguna enfermedad se deberia transitar sin la presencia de la esperanza,
sobre todo cuando los pacientes se encuentran en etapa paliativa. Es un derecho de los pacientes
mientras vivan, vigente hasta los tltimos momentos de su existencia (7).
Se conoce poco de los factores que pueden favorecer o sostener la esperanza. Se ha visto que aspectos
emocionales (entre ellos la esperanza), pueden afectar el sistema inmunolégico, habiendo evidencia de
gue las respuestas tanto innatas como adaptativas pueden modularse ante los mismos (8), por lo que no
solo afectan la forma en el que el paciente transita la enfermedad, sino que hasta podrian modular el

prondstico de los pacientes.
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Conocer cuales son los factores que impactan en la esperanza, nos permitira disefiar estrategias para
incrementarla, o identificar pacientes en riesgo o vulnerabilidad con pérdida de la misma y desarrollar
intervenciones.

Ya mencionamos que definir esperanza es dificil, agregamos que también se encuentra dificultad a la
hora de medirla y “operacionalizarla” como variable.

Se van a requerir instrumentos con una base tedrica solida, adecuadas propiedades psicométricas y
facilidad de uso.

Para su estudio en pacientes oncoldgicos se utilizan diferentes escalas, destacando la escala de Herth,
en su version mas acotada denominada Herth Hope Index (HHI) (9). Herth fue la primera en introducir
el estudio psicométrico de la esperanza en el &mbito de la medicina.

La presente escala tiene en cuenta aspectos diarios de la vida del paciente como el optimismo por la
vida, sus planes a corto y largo plazo, la fe, sus posibilidades dentro de su estado de salud, entre otros
items.

Importa resaltar que diversos estudios validan la escala de Herth (6,10-12), lo cual permite al personal
de salud contar con una herramienta efectiva, rapida y de fécil acceso para la valoracion de estos

pacientes.

- Esperanza en pacientes oncoldgicos.
Respecto a la esperanza y su impacto en enfermedades avanzadas, en 1990 Kaye Herth publica un
estudio sobre la asociacion de la esperanza y su impacto en los enfermos con patologia avanzada en
etapa no curativa. Los resultados respaldan esta asociacidn independientemente de sus limitaciones
fisicas o su cercania a la muerte (13).
El diagndstico y tratamiento del cancer pueden afectar el funcionamiento fisico, la salud mental y la
calidad de vida de las personas con cancer. Los efectos a largo plazo y tardios después de un diagndstico
de céncer tienen un impacto importante en los pacientes, y podrian influir en su esperanza (14).
La esperanza ha sido considerada una estrategia de afrontamiento importante entre los pacientes con
cancer en diferentes estadios. Muchos investigadores encontraron que el alto nivel de esperanza estaba
asociado con menor nivel de ansiedad y depresion a la hora del diagnostico, un mayor apoyo social y
una mejor calidad de vida (15).
Un estudio publicado en 2002 realizado en mujeres con cancer de mama evalué aquellos factores que
influyen en sus niveles de esperanza, destacando el apoyo social, su autoestima, asi como la presencia
de creencias religiosas. Los resultados determinaron que el apoyo social, la autoestima y la presencia
de creencias religiosas resultaron ser contribuyentes significativos en la variacion de la esperanza (16).
En 2010 se publico un estudio que evalud la esperanza en una muestra comunitaria de pacientes con

cancer utilizando la escala de esperanza de Herth. Permitié observar que la misma se encuentra asociada
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de manera significativa entre el estado de salud y la angustia psicolégica, por lo tanto sugiere que podria
tratarse de un recurso importante para los pacientes con cancer porque “puede afectar la forma en que
uno se ve a si mismo, su estado de salud y sus posibilidades futuras” logrando reducir la angustia
psicolégica cuanto mayor sean los niveles de esperanza del paciente (17).

En un estudio de Kernohan et al. (2007), se descubri6 que la esperanza era una clave espiritual necesaria
para los pacientes oncoldgicos en estadios avanzados (18).

Los estudios también sugieren que la esperanza facilita el afrontamiento de una enfermedad terminal
(Bove, 1996 (19).

Un estudio evalu6 la experiencia del dolor en pacientes oncoldgicos y sugirio que el mantenimiento de
la esperanza es un proceso importante para afrontar el mismo, siendo importante tanto para vivir como
para morir (20). Vivir con una enfermedad incurable no significa necesariamente vivir sin esperanza,
de hecho, la esperanza puede implicar una experiencia positiva a pesar de esta enfermedad incurable.
Algunos estudios centrados en la desesperanza determinaron que existe una correlacién entre la
desesperanza y la ideacion suicida en pacientes terminales, por lo que, carecer de esperanza en estos
pacientes puede contribuir a desear la eutanasia o el suicidio asistido en los paises donde esto esta
legalmente permitido, junto con el miedo al dolor o a una muerte dolorosa y a las preocupaciones sobre
la calidad de vida que se puede alcanzar o perder en el transcurso de la enfermedad (21).

Varios académicos enfatizan la importancia de generar esperanza a pesar de una enfermedad incurable,
ya que ayuda al paciente a afrontar el futuro incierto (13).

La esperanza se considera un recurso importante para los pacientes paliativos dado que funciona como
una afirmacion de la vida, mas que como un mecanismo de negacion a la muerte. Por lo mencionado,

es que los profesionales de la salud buscan incrementar los niveles de esperanza en sus pacientes (6).

“Los cuidados paliativos son un enfoque especial en el cuidado de las personas
que tienen enfermedades graves”

(American Cancer Society, 2019)

Segun la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) los Cuidados Paliativos “Son los cuidados
apropiados para el paciente con una enfermedad avanzada y progresiva donde el control del dolor y
otros sintomas, asi como los aspectos psicosociales y espirituales cobran la mayor importancia (22).

El objetivo de los cuidados paliativos es lograr la mejor calidad de vida posible para el paciente y su
familia. La Medicina paliativa afirma la vida y considera el morir como un proceso normal.

Los cuidados paliativos no adelantan ni retrasan la muerte, sino que constituyen un verdadero sistema

de apoyo y soporte para el paciente y su familia”.
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La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) considera que los cuidados paliativos son un modo de
abordar la enfermedad avanzada e incurable basados en programas de atencion integral que pretenden
mejorar la calidad de vida tanto de los pacientes, como la de sus familias, mediante la prevencién y el
alivio del sufrimiento a través de un diagnostico precoz, y una evaluacion adecuada (23).

Estos cuidados especiales estan asociados éticamente a un "buen morir", entendiendo por ello morir sin
dolor, con los sintomas controlados, junto a la familia, en el lugar que el paciente elige, recibiendo
sedacion cuando corresponde, y no ser objeto de una obstinacién terapéutica por parte de los médicos.
El buen morir abarca también el bienestar de los familiares del paciente, que mas alla de la tristeza y
dolor razonables, puedan evitarse duelos patoldgicos. La familia se considera parte importante del
equipo terapéutico, por lo que se procura apoyarla para que asuma un rol activo en el cuidado de la
persona enferma (24).

Contamos con una revision integradora que busca determinar la relacion entre esperanza y cuidados
paliativos. Se encontré que hay al menos dos grandes items en cuanto a esperanza en el contexto de
cuidados paliativos: "vivir con esperanza" y "esperar algo™ que, sin embargo, no son contenidos
separados. Los factores relacionados con los pacientes, otras personas (por ejemplo, otras personas
significativas para el mismo), la enfermedad, la atencién y el contexto contribuyen o atentan contra la
esperanza del paciente. Se han elaborado varios instrumentos para medir la esperanza en un contexto
paliativo. Sin embargo, se necesitan investigaciones futuras para recopilar mas evidencia de validez
para estos instrumentos, la esperanza en sus seres queridos y las intervenciones para generar esperanza
en los pacientes que estan en cuidados paliativos y sus resultados (2).

Un trabajo llevado a cabo por Brown, y publicado en 2005 (25), concluyd que la esperanza tiene una
influencia positiva sobre la salud. Si bien la esperanza de cura es importante, la esperanza no es menos
importante en el final de la vida cuando el objetivo de la atencién médica es la calidad de vida.
Analizaron utilizando los instrumentos Herth Hope Index (HHI) y el Hospice Quality of Life Index
(HQLI), dado que se trataba de pacientes internados. Las puntuaciones totales de HHI y las
puntuaciones totales de HQLI tuvieron una correlacion significativamente positiva (r = .356; p = .049).
Este hallazgo sugiere que la esperanza es un concepto diferente al de calidad de vida, pero que estos

conceptos estan relacionados, incluso cuando ya no hay una posibilidad de curacién para los pacientes.

- Esperanzay calidad de vida.

“La esperanza se encuentra estrechamente relacionada con la calidad de vida”

(Hampton y Qin-Hilliard, 2004)

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define a la calidad de vida de una persona como “la
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percepcion individual de su posicion en la vida en el contexto de la cultura y los sistemas de valores en
los que viven y en relacion con sus objetivos, expectativas, estandares y preocupaciones” (26).

La calidad de vida es un parametro clave en el abordaje integral de la salud en las poblaciones. No se
deberia concebir una intervencion en salud que no incluya esta dimensién como objetivo,
particularmente en pacientes oncoldgicos. De hecho, se ha transformado en un objetivo primario de
muchos trabajos en pacientes oncolégicos, dado que es deseable que los tratamientos a implementar
(sobre todo en enfermedades avanzadas sin posibilidades de curacién), mejoren la calidad de vida y no
s6lo prolonguen la misma (27). Su evaluacion puede proporcionar a médicos y pacientes informacién
importante y ayudar a identificar un mejor tratamiento.

La calidad de vida puede ser objetivada a través de distintos instrumentos.

Se han desarrollado cuestionarios especificos de cancer con formularios para sitios de tipos de tumores
especificos y se ha demostrado que son mas sensibles a los cambios que los cuestionarios genéricos (los
cuales son utiles al hablar de cancer en general). La evaluacion de la calidad de vida antes del inicio del
tratamiento puede ser un factor prondstico importante, incluso independientemente del estado
funcional. La evaluacion del beneficio clinico presenta importantes deficiencias y la relevancia clinica
de esta evaluacion debe interpretarse con precaucién. La inclusion en la practica oncol6gica de la
evaluacién de la calidad de vida tiene un impacto positivo en la comunicacién médico-paciente, permite
conocer como la enfermedad oncoldgica y sus tratamientos afectan no solo desde lo fisico, sino a nivel
funcional, psicoldgico y social y ademas permite mejorar las intervenciones terapéuticas y derivaciones
a especialistas, logrando cambios positivos en el bienestar y satisfaccion del paciente.

Un cuestionario desarrollado en 1987, denominado Functional Assessment Cancer of Therapy (FACT-
G) consiste en una escala que mide la calidad de vida en el paciente oncoldgico independientemente del
tipo de cancer que presente. EI mismo es aplicado en Uruguay desde hace varios afios y se caracteriza
por medir o analizar la calidad de vida por medio de 27 items. Para ello se investigan diferentes aspectos
cotidianos del paciente que abarcan el descanso, la alegria, la tristeza, la satisfaccion, el grado de
aceptacion de su enfermedad, asi como su preocupacion por morir, entre otros aspectos.

Esto fue evaluado en varios estudios realizados en Uruguay. En el 2001 Dapueto y colaboradores
evaluaron el instrumento en una muestra de 140 pacientes uruguayos con cancer de diversos sitios, en
diferentes etapas de la enfermedad y bajo diferentes formas de tratamiento. Se vio que el FACT-G que
mostro altos coeficientes (alfa de Cronbach) en cada una de las subescalas y en la puntuacion total del
cuestionario, lo cual se relaciona con una confiabilidad y validez aceptables y una buena factibilidad
para su uso como instrumento de investigacién en pacientes uruguayos con cancer (28). Otro estudio
del mismo autor busco evaluar el FACT-G Version 4 en espafiol en pacientes uruguayos con cancer,
tomando datos en 309 pacientes, con varios sitios tumorales, en diferentes estadios de la enfermedad y

recibiendo diferentes tratamientos. La confiabilidad se evalué mediante el coeficiente alfa de Cronbach
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y mostrd una alta consistencia interna para cada una de las subescalas y su escala total (rango = .78 -
.91) del FACT-G. Los resultados indicaron que, utilizando tanto el abordaje tradicional como el TR,
el FACT-G espafiol tiene buena confiabilidad y validez para ser utilizado como instrumento de calidad
de vida en pacientes uruguayos con cancer (29). Resultados similares pudieron verse en un estudio
publicado en 2014, en el que ademas se utilizaron otras escalas.

Otro estudio fue llevado a cabo en el Servicio de Oncologia del HC, presentado en el 14vo Congreso
de Oncologia en 2016 (30), concluyendo que la inclusion en la practica oncolégica de la evaluacion de
calidad de vida con el instrumento FACT-G tiene un impacto positivo en la comunicacion médico-
paciente, permitiendo al médico tener un acercamiento a la problemética general de los mismos, conocer
como la enfermedad oncoldgica y sus tratamientos afectan no solo desde lo fisico, sino a nivel funcional,
psicoldgico y social y nos permite mejorar las intervenciones terapéuticas y derivaciones a especialistas,
logrando cambios positivos en el bienestar y satisfaccion del paciente.

Existen varios estudios que evalUan el impacto de la esperanza en el pronéstico y la calidad de vida de
pacientes con cancer, aunque este es el primero que se desarrolla en nuestro pais, y hasta donde tenemos
entendido, también en la region.

En un estudio prospectivo dentro del ensayo fase III “MAX” se estudio la asociacion entre esperanza,
optimismo, ansiedad, depresion, calidad de vida y sobrevida en pacientes con cancer colorrectal
metastasico que comienzan el tratamiento de primera linea con quimioterapia. En dicho estudio se
observo que la esperanza se correlaciond negativamente con la depresion y se asocid con la sobrevida
global al evaluarse de manera independiente, al tener en cuenta otros factores pronosticos conocidos
(31).

Otro estudio valoré la esperanza en pacientes con cancer de pulmdn operados y su relacion en el
tratamiento y control sintomatico relacionado al cancer como dolor, tos y disnea, entre otros. EI mismo
evalud el nivel de esperanza mediante la escala Herth Hope Index (HHI). Los resultados evidenciaron
gue cuando los niveles de esperanza eran mayores, aumentaba el control sintomatico postoperatorio.
Por tanto, se destaca la influencia positiva estadisticamente significativa entre la mejoria de los sintomas
y la esperanza (32).

Un estudio evalud, en una muestra comunitaria de pacientes con cancer, las relaciones entre
caracteristicas demograficas y clinicas, estado de salud, angustia psicolégica y la esperanza, medida
con el indice de Herth. Se reclutaron 194 participantes, que fueron principalmente mujeres con cancer
de mama. Se mostré la esperanza se asocié con el malestar psicoldgico y satisfacciéon con la vida,
concluyendo que es un recurso importante para los pacientes oncoldgicos que impacta en su calidad de
vida y planteando que puede ser un mecanismo de afrontamiento importante que los médicos deben
considerar cuando intentan ayudar los pacientes, ya que reduce la angustia psicolégica asociada con el

céncer y su tratamiento (33).
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Otro estudio evalud la calidad de vida y sus factores de influencia entre pacientes con cancer de mama
triple negativo, especialmente el papel de la esperanza y el apoyo social. La esperanza se correlaciond
positivamente con la calidad de vida (P <0,001). Los autores concluyen que la esperanza y el apoyo
social son predictores positivos de la calidad de vida. Programas de apoyo e intervenciones dirigidas a
niveles crecientes de esperanza deben tenerse en cuenta al cuidar a este grupo de pacientes (34).

Un estudio con pacientes con cancer de pulmén avanzado mostré que la esperanza se asocio
inversamente con los principales sintomas de cancer (es decir, dolor, fatiga y tos) y angustia psicoldgica
(es decir, depresion). Resaltan la importancia potencial de la esperanza para comprender la adaptacion
del paciente al cancer de pulmén y concluyen que la investigacion futura podria ayudar a revelar cémo
la esperanza interactua durante el transcurso de la enfermedad (15).

La mayoria de la evidencia previa, como podemos ver, nos muestra que la esperanza esta estrechamente
relacionada con la calidad de vida, se ha visto que hay una correlacion positiva entre esta variable y la
calidad de vida en pacientes con cancer, donde un bajo nivel de esperanza, predice bajos niveles de
calidad de vida dichos pacientes. Resta conocer con mayor profundidad los aspectos que influyen en la

esperanzay en la relacion para el desarrollo de intervenciones en este grupo de pacientes.

Fundamento de la propuesta

El cancer es un problema de Salud Publica con altas tasas de incidencia y mortalidad. EI hecho de sufrir
una enfermedad avanzada que no sea pasible de tratamiento curativo supone un gran impacto
psicoldgico, afectando las emociones y sentimientos del paciente.

Desde finales de la década de 1980, el cancer se convirtio en un sitio primario para la investigacion
psicométrica de la esperanza por tener un impacto positivo en fenémenos clinicos del paciente, asi como
en la manera de afrontar su enfermedad. Se ha observado que la esperanza tiene un impacto positivo en
la calidad de vida de los pacientes oncologicos en estadios avanzados, al punto que mejoraria la
sobrevida de los mismos, asi como el transitar de la enfermedad.

Cabe destacar que aun hacen falta mas estudios que permitan establecer con mayor claridad la relacion
entre esperanza y calidad de vida, qué factores inciden en cada una de ellas, y en la relacion, para poder
implementar medidas que las potencien.

Por lo tanto, se considera que es una tematica de gran interés en el &mbito clinico, cuyo abordaje
colaborara en el aporte y generacion de otras herramientas que contribuyan en el manejo de estos
pacientes (35).

Dicha relacion ha sido abordada a nivel mundial, pero actualmente no existen trabajos en Latinoamérica
ni en Uruguay, por lo que se remarca la importancia de profundizar y ampliar el conocimiento al

respecto.
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Conocer esta relacion y los factores que eventualmente inciden en la misma, podria ayudar a establecer
programas o intervenciones que permitieran contribuir a mejorar la calidad de vida en este grupo de

pacientes.

Objetivos

General
e Conocer la relacién entre esperanza y calidad de vida en pacientes con enfermedad oncolégica

avanzada.

Especificos:
e Relacionar aspectos sociodemograficos con la percepcidn de esperanza y calidad de vida en los

pacientes.
e Determinar la relacion entre el control sintomético al momento de la consulta (en especial el
dolor), la esperanza y la calidad de vida.

e Asociar aspectos de la calidad de asistencia con la esperanza y la calidad de vida

Metodologia

Se trata de un estudio observacional, analitico-descriptivo, transversal, en el que se incluyeron pacientes
mayores de 18 afios con enfermedad oncolégica en fase paliativa que concurrieron al Servicio de
Oncologia del Hospital de Clinicas, en el periodo Julio-Septiembre de 2021.

Previo a la recoleccion de datos el participante debia ser capaz de leer, consentir y firmar el
consentimiento informado (Anexo 1).

Muestra: El tamafio muestral se defini6é por conveniencia.

Criterios de inclusion:
Pacientes con diagndstico reciente de cancer en fase paliativa, cualquiera sea su topografia, no pasible
de tratamiento curativo, mayores de 18 afios, en el periodo Julio-Septiembre de 2021 que previamente

hayan leido, consentido y firmado el consentimiento informado.
Criterios de exclusion

Pacientes sin enfermedad oncoldgica diseminada o candidatos a un tratamiento curativo, menores de

18 afios, que hayan pasado mas de dos meses desde el inicio del tratamiento oncoespecifico.
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Andlisis y recoleccion de datos:

Se aplicd una planilla en la que se recabaron datos de interés sobre el paciente (sitio del primario,
factores sociodemograficos, aspectos generales de la calidad asistencial, presencia de sintomas al
momento de la consulta).

Para la medicion de la esperanza en los pacientes se utilizé el cuestionario breve de Herth “Indice de
esperanza de Herth” (HHI) el cual consta de 10 items con 4 opciones de respuesta que el participante
debia marcar con una cruz la opcion que mas se adecue a €l/ella en las dltimas dos semanas (Anexo 2).
La presente escala tiene en cuenta aspectos diarios de la vida del paciente como son el optimismo por
la vida, sus planes a corto y largo plazo, la fe, las posibilidades dentro de su estado de salud, entre otros
items de interés. Cuanto mayor sea el puntaje obtenido, mayor es el nivel de esperanza, por lo que se
evalué como una variable cuantitativa continua.

Por otra parte se realizé el cuestionario “Functional Assessment of Cancer Therapy — General” (FACT-
G) desarrollado en 1987 por el Dr. David Cella PhD, director del Departamento de Ciencias Sociales y
Médicas de la Universidad de Northwestern (Anexo 3). Esta escala ya ha sido utilizada y validada en
nuestro pais (29).

Evalla la calidad de vida en pacientes oncol6gicos durante los Gltimos siete dias, analizando cuatro
aspectos claves como el fisico, social, emocional y el bienestar funcional, por medio de 27 items que se
categorizan con una escala tipo Likert u ordinal entre 0 y 4 (0 = nada, 1 = un poco, 2 = algo, 3 = mucho,
4 = muchisimo). Para ello se investigan diferentes aspectos cotidianos del paciente que abarcan el
descanso, la alegria, la tristeza, la satisfaccion, el grado de aceptacion hacia su enfermedad asi como su
preocupacion por la muerte, entre otros aspectos. A través del mismo se obtiene un perfil del paciente
y una puntuacién sobre la percepcion de su calidad de vida global y salud en general. Cabe destacar que
no existen puntos de corte propuestos, por lo que a mayor puntuacion, mayor calidad de vida,
exceptuando algunos items como FACT-G fisico y FACT-G emocional donde a mayor puntuacion
menor calidad de vida. De la misma manera que el cuestionario HHI, también se analizé6 como una
variable cuantitativa continua, en la cual tampoco hay puntos de corte, comportandose de forma similar
al FACT. Se evalu0 la correlacion entre la esperanza por HHI y la calidad de vida por FACT-g con test
de Pearson.

Se utilizaron técnicas de estadistica descriptiva para el resto de las variables del estudio: medias junto
con sus medidas de dispersién para variables continuas y porcentajes para variables categoricas.

Se compararon las medias de los distintos grupos con test de ANOVA.

Siempre se consideraron valores p menores a 0,05 con test de una cola para determinar diferencias
estadisticamente significativas.

En lo referente al analisis de los datos, se utilizé el software SPSS-25.

14


https://www.zotero.org/google-docs/?XSG6Ua

Esperanza y calidad de vida en pacientes con enfermedad oncoldgica avanzada, Hospital de Clinicas, Julio-Septiembre 2021.

Aspectos éticos

El estudio se llevo a cabo de acuerdo con los principios de conformidad con las leyes y decretos que
rigen la investigacién en seres humanos.

El Decreto 158/019 del 03/06/2019 el cual remite en su fundamentacion a la Declaracion Universal de
Derechos Humanos del afio 2000, la declaracién Universal de Bioética y Derechos Humanos, Articulos
44 y 72 de la Constitucion de la Republica, la ley N° 9202 de Enero de 1934, el literal c) del Articulo
44 del Anexo del decreto N° 379/008 de Agosto del 2008, la Ley N° 18331 del 11 de Agosto de 2008,
la Ley 18335 de Agosto de 2008, y el Articulo 339 de la Ley N° 18362 del 6 de Octubre de 2008.
Todos los participantes debieron aceptar el consentimiento informado previo a realizar los
cuestionarios.

Este protocolo fue aprobado por el Comité de Etica de la Facultad de Medicina.

Presupuesto

El estudio se financia con los cargos docentes de los orientadores.

Recursos necesarios
Computadoras o celulares con acceso a internet, consentimientos informados y encuestas en formato

papel para cada uno de los pacientes, asi como el Software SPSS para el andlisis de los datos obtenidos.

Resultados

A continuacién, se presentan los resultados obtenidos de las encuestas realizadas a los pacientes

participantes.

Analisis demografico

El tamafio muestral obtenido fue de 45 pacientes, de los cuales 51% eran de sexo femenino y 49% de
sexo masculino. Aproximadamente la mitad de los pacientes eran de Montevideo (51,1%) vy el resto,
provenia del interior (48.9%). La media de edad fue de 56.82 afios, con un rango de entre 25 a 84 afios.
El 60% de los encuestados presentaba creencias religiosas.

En relaciéon a otros datos sociodemograficos obtenidos como ser estado civil, nivel educativo,

integrantes del nacleo familiar y paternidad/maternidad véase Tabla 1y Figura 1.
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Figura 1. Datos sociodemograficos
Frecuenci
Variables Categorias a FR
Masculino 22 0,49
Sexo
Femenino 23 0,51
18-30 3 0,07
31-40 3 0,07
Edad 41-50 7 0,15
51-60 11 0,24
61-69 12 0,27
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>70 9 0,2
Montevideo 23 0,51
Procedencia
Interior 22 0,49
Casado/Unioén libre 17 0,38
Soltero 16 0,35
Estado Civil | separado/Divorcia

do 8 0,18
Viudo 4 0,09
| Primaria 27 0,6
Nivel educativo Secundaria 16 0,35
Terciaria 2 0,04
| Solo/a 10 0,22
Con quién vive Con familia 34 0,75
Con desconocido 1 0,02
| Mama 10 0,22
Pulmén 9 0,2
o . . Digestivo 5 0,11

Sitio del primario

Otorrinolaringoldgi

co 5 0,11
Otros 16 0,35
Sl 15 0,33

Metéstasis 6seas
NO 30 0,67
Sl 40 0,89

Hijos

NO 5 0,11
Creencias Sl 21 06
religiosas NO 18 0.4

Tabla 1. Datos sociodemograficos.
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Sitio del primario

Mama Fulmon Digeslivo  Qforinolaringoldgico Ctios

Metastasis oseas

Figura 2 - Sitio del primario y metastasis 0seas

El 22% presentaba como sitio primario la mama, el 20% pulmén, 11% digestivo, 11%

otorrinolaringoldgico y el resto en otras ubicaciones. Un 33% de los pacientes presentaban metéstasis

6seas (figura 2).

Al momento de la encuesta la mayoria de los pacientes no present6 dolor (57.8%), no estaba cansado

fisicamente (68.9%) y no tenia falta de aire (95.6%). El 40% tenia dolor y 1 persona no contest6. 13

personas presentaron astenia (28.9%) y solo 1 falta de aire. (figura 3).
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Figura 3 - Estado del paciente durante la encuesta

La mayoria de los pacientes (64.4%) refirid que la pandemia causada por el virus SARS-COV 2 no

produjo retrasos en el proceso diagndstico y terapéutico de su enfermedad.
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La totalidad de los encuestados mencion6 su conformidad con la atencién brindada por el Servicio de

Oncologia y los horarios dispuestos por el Hospital de Clinicas (figura 4).

iEntiende que la pandemia lo ha afectado en
el proceso de diagnostico y tratamiento de su
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1] [H]
5l 5l NO
¢Se siente conforme con los
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hospital?
150
100
" :-
4]
5l NO
Figura 4 - Calidad asistencial
Desvio
items Rango Media estandar
HHI 10 10 - 40 34.6 5.33
FACT-G Total 27 0-108 51.4 10.19
FACT-G Fisico 7 0-28 8.4 5.51
FACT-G Familiar 7 0-28 17.27 6.57
FACT-G
Emocional 6 0-24 8.69 4.77
FACT-G Personal 7 0-28 17.0 5.82

Tabla 2 - Scores del Fact-G y HHI. Abreviaturas: Herth Hope Index, HHI. Functional Assessment of Cancer

Therapy-General, FACT-G.
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HHIy FACT-G
El indice de Herth mostr6 un puntaje alto presentando una media de 34,6 (DE 5.33).

La media del FACT-G total fue de 51.4 (DE 10.19). EI componente Fisico del FACT-G promedi6 8.4
(DE 5.51). La media del componente familiar fue de 17.27 (DE 6.57). El componente Emocional arrojo
un bajo resultado con media de 8.69 (DE 4.77). Por Gltimo, el componente personal promedi6 17.0 (DE
5.82) (Tabla 2).

Se comprobd la correlacion entre HHI y FACT-G total obteniendo un coeficiente de Pearson
estadisticamente significativo (p=0.041) de igual manera para el FACT-G familiar (p=0.013) y FACT-
G personal (p=0.049). (Tabla 3).

FACT-G Total HHI
r 0.237
D 0.041
FACT-G Fisico
r -0.180
D 0.237
FACT-G Familiar
r 0.366
p 0.013
FACT-G Emocional
r -0.101
p 0.510
FACT-G Personal
r 0.255
D 0.049

Tabla 3. Correlacion entre HHI y FACT-G.

Los puntajes de los indices fueron divididos en rangos en funcion de los resultados obtenidos. Se
observa en la tabla (Anexo 5) la relacion cualitativa entre el FACT-G y los niveles de esperanza segun
indice de Herth.

Dado que la mayoria de los pacientes presentaron puntuaciones altas, dividimos el indice en tres grupos.
Los pacientes que tuvieron un FACT-G fisico general de salud menor o igual a 10 presentaron un
puntaje HHI mayor, por lo tanto, mas esperanza. En caso de los 14 pacientes que tuvieron un FACT-G
ambiente familiar y social mayor a 20 (podemos agregar los de mayor a 10 también), mostraron méas
puntaje en HHI por lo tanto mas esperanza, pero si tomamos en cuenta los pacientes que tuvieron un
FACT-G familiar menor a 10, el puntaje HHI en la mayoria era alto, por lo que el ambiente familiar no

repercutiria en la esperanza.
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Si analizamos el FACT-G emocional 19 de los 29 pacientes tenian un puntaje menor a 10, siendo esto
importante ya que a menor puntaje mejor estado emaocional, por lo tanto, a mejor estado emocional méas
esperanza en la mayoria de los pacientes.

En el caso del FACT-G capacidad de funcionamiento personal 11 pacientes de los 29 presentaron un
valor mayor a 20 siendo esto mejor para su esperanza.

El analisis univariado identifico dos variables estadisticamente significativas en relacion al HHI, siendo

3

las mismas “;se siente conforme con la atencion recibida en el Servicio de Oncologia Clinica?”
(p=0.044) y “;se siente apoyado/contenido por su familia/amigos/circulo cercano?” (p=0.009); respecto
al FACT-G total las variables significativas fueron “presencia de metastasis oseas” (p= 0.031) y
“;cuenta con algin familiar o amigo que lo acompaiie a la consulta?” (p= 0.025).

En relacion a los demas datos sociodemograficos adquiridos de los participantes del estudio, no se vio

en general una relacion estadisticamente significativa (Tabla 4).

HHI FACT-G
Media Desvio N p Media Desvio N p
SEXO

Femenino 34,17 6,548 23 54,04 6,161 23

Masculino 35,05 3,773 22 48,64 12,734 22
Total 34,6 5,332 45 0,589 51,4 10,19 43 0.075

Procedencia

Montevideo 34.50 4,867 22 54,05 9,459 22

Interior 347 5,85 23 48,87 10,385 23
Total 346 5332 45 0,904 514 10,19 45 0.089

Estado civil

Casado/unicn libre 3535 5,905 17 5476 8,757 17

Soltero 34,56 4,676 16 4794 13,329 16

Separado/divorciado 325 6,302 8 5213 6,221 8

Viudo 3575 35 4 495 1 4
Total 346 5,332 45 0,637 514 10,18 45 0,28

Nivel educativo

Primaria 3474 5,245 27 4948 10,678 27

Secundaria 33.81 5,683 16 5313 5,808 16

Terciaria 39 1.414 2 635 0,707 2
Total 34,6 5,332 45 0,431 514 10,18 45 0,119

Metastasis oseas

Sl 3467 6,411 15 56 8,452 15

NO 3457 4,826 30 491 10,327 30
Total 34,6 5,332 45 0,954 514 10,18 45 0.031

¢ Tiene hijos?

Sl 3475 5527 40 5168 10,391 40

NO 334 3,578 5 492 9,094 5
Total 34,6 5,332 45 0,44 514 10,18 45 0,58

Creencias religiosas

Si 3559 4,87 27 5207 8,94 27

NO i3 5779 18 50,39 12,03 18
Total 34,6 5,332 45 0,128 514 10,18 45 0.593
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¢Considera que el abordaje clinico ha retrasado su diagnéstico?

Sl 3417 3,04 12 5583 11,669 12

NO 34,66 6,051 32 49,34 8,961 32
Total 34,52 5,368 44 0,791 51,11 10,123 44 0.057

¢Considera que la pandemia afectd su atencion?

Sl 3544 4412 16 50,25 8,307 16

NO 34,14 5,799 29 52,03 11,182 29
Total 346 5,332 45 0,44 514 10,19 45 0,58

¢ Se siente conforme con la atencidn antes de llegar al servicio de oncologia?

Sl 3462 5513 42 50,93 9,457 42

NO 29,33 1,528 3 58 19,519 3
Total 346 5,332 45 0,093 514 10,19 45 0,25

¢ Se siente conforme con los horarios dispuestos por el hospital para la atencién?

Sl 3457 5,389 44 5127 10,272 44

NO 36 1 57 1
Total 346 5,332 45 0,794 514 10,19 45 0.584

¢ Se encuentra conforme con la atencidn recibida en el servicio de oncologia?

Sl 347 5,347 44 51.41 10,308 44

NO 26 1 51 1
Total 346 5,332 45 0,044 514 10,19 45 0.969

¢ Cuenta con algun familiar o amigo que lo acompafie a las consultas?

Sl 35,16 5,054 39 52,84 10,09 38

NO 3157 6,188 7 4357 5,997 7
Total 346 5,332 45 0,103 514 10,19 45 0.025

¢ Se siente contenido/apoyado por su familia/lamigos/circulo cercano?

Sl 3514 4,704 42 51,86 10,28 42

NO 27 8,888 3 45 721 3
Total 346 5,332 45 0,009 514 10,19 45 0.265

¢Le preocupa la situacion econémica de su hogar?

Sl 3449 5,066 35 5187 11,047 35

NO 35 6,464 10 49,4 5,398 10
Total 346 5,332 45 0,791 514 10,19 45 0,488

¢En su vida diaria tiene/tenia alguna actividad recreativa?

Sl 34,82 4,769 28 52,39 8,526 28

NO 3373 6,508 15 4993 10,408 15
Total 34,44 5,387 43 0,534 51,53 10,395 43 0.466

£En este momento tiene dolor?

Sl 33,39 5,648 18 52,67 12,598 18

NO 35,23 507 26 50,54 6,536 26
Total 34,48 5,329 44 0,464 51,41 10,308 44 0.507

Astenia

Sl 35,15 4375 13 51,69 14,074 13

NO 3419 5724 31 51,29 8,545 31
Total 34,48 5,329 44 0,591 51,41 10,308 44 0.908

Tabla 4- Andlisis estadistico de los datos. Abreviaturas: Herth Hope Index, HHI. Functional Assessment of Cancer
Therapy-General, FACT-G.

Discusion

Es importante resaltar que se trata del primer trabajo en nuestro pais y en la region que busca encontrar
una relacién entre esperanza y calidad de vida.

El n obtenido fue de 45 pacientes, el cual, a pesar de ser una muestra pequefia, resulté representativa de
la poblacién uruguaya en numerosas variables como ser la distribucién por sexo (51% femenino, 49%
masculino), procedencia (51.1% Montevideo, 48.9% interior), e incidencia del sitio primario (en orden
de frecuencia mama, pulmon y aparato digestivo).

El objetivo primario de este estudio fue determinar la relacion entre esperanza, mediante el HHI, y

calidad de vida, aplicando el FACT-G con test de correlacion de Pearson, en pacientes con enfermedad
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oncoldgica avanzada del Servicio de Oncologia del Hospital de Clinicas en el periodo comprendido
entre Julio-Setiembre 2021. Encontramos una correlacion estadisticamente significativa, y positiva, por
lo que podriamos interpretar que, a mayor esperanza, mayor calidad de vida. Esto pudimos verlo ademas
en el analisis cualitativo realizado (tabla anexos). La esperanza es un recurso importante para el paciente
oncoldgico en tratamiento paliativo, el cual podria afectar como el paciente se ve a si mismo, como ve
sus posibilidades a futuro y su estado de salud actual. Por ejemplo, podemos decir que aquellos con
mayores niveles de esperanza tendrian mayores expectativas respecto a posibilidades en el futuro
(aunque el prondstico sea pobre, como en esta muestra), y esto podria reducir el estrés psicolégico que
sabemos que incluso puede modificar el umbral del dolor (36).

Se ha visto en varios estudios que los enfermos fuera de sancidn curativa, con enfermedades crénicas
se adaptan a la disminucion de su salud con el tiempo y continGan reportando niveles relativamente
altos de calidad de vida, y mantienen incluso niveles elevados de esperanza, que fue lo que vimos en
nuestro estudio. Esto ademas podria estar influido porque también vimos niveles elevados de esperanza,
y de apoyo y contencion familiar, factores que ya en la literatura habian mostrado mejorar la calidad de
vida de los pacientes enfermos en tratamiento paliativo (25,37) .

Los datos sociodemograficos no presentaron un impacto estadisticamente significativo en la esperanza
y la calidad de vida, por lo que podriamos decir que no se relacionan, al menos en los resultados
obtenidos. Es importante destacar de todas maneras, que la evidencia previa respecto al impacto de
estos factores en la esperanza es controvertida, y hay multiples factores que podrian influir en esto (el
tipo de tumor mayoritario, la edad de los pacientes, la heterogeneidad de la muestra y el bajo n).

El estudio llamado “The Importance of Hope as a Mediator of Psychological Distress and Life
Satisfaction in a Community Sample of Cancer Patients” (33), realizado en una muestra de pacientes
del hospital Universitario de Oslo, Noruega, plante6 como hipétesis que los factores sociodemograficos
y clinicos de los pacientes, tendrian un impacto en el estado de salud, la esperanza y la angustia
psicoldgica, y que estos afectan la calidad de vida de la persona. Tampoco en este estudio se vieron
diferencias estadisticamente significativas en los factores sociodemograficos, y lo atribuyen a que quiza
se trataba de una poblacion muy contenida, con la mayoria de las pacientes con cancer de mama, y
participantes de un sistema de navegacion que las acercaba al sistema sanitario para resolver problemas
socio econdmicos y psicologicos.

Los resultados de nuestro estudio mostraron que ninguna de las variables sociodemograficas se
relaciona significativamente con la esperanza, ni con la calidad de vida. Esto puede ser debido al bajo
nimero de la muestra, y la poblacion estudiada, por lo que realizar un estudio multicéntrico y con un
tamafio muestral mayor seria interesante para comparar estas variables y sacar conclusiones con mayor
potencia. Adicionalmente, también la contencién en nuestro servicio respecto a la integracién con la

unidad de cuidados paliativos con quienes trabajamos en conjunto, el apoyo psicoldgico constante, y la
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ayuda a aquellos méas vulnerables ofreciendo transporte para quienes no cuentan con los medios,
transporte en ambulancia, y ayuda con prestaciones sociales, en cierta medida estaria contribuyendo a
equiparar dichas desigualdades, y lograr que no impacten en la esperanza ni en la calidad de vida.

En el estudio “Effects of stigma, hope and social support on quality of life among Chinese patients
diagnosed with oral cancer: a cross-sectional study” (38), realizado en el Departamento de
Estomatologia del hospital Shengjing de la Universidad Médica de Chinay el hospital de Estomatologia
de la Universidad Médica de China de Liaoning en el periodo comprendido entre mayo de 2016 y
octubre de 2017, se estudiaron las variables estado civil, nivel educativo y la residencia de estos
pacientes portadores de tumores otorrinolaringolégicos con enfermedad avanzada, las cuales mostraron
una relacién estadisticamente significativa con la esperanza y calidad de vida. La calidad de vida se
correlacion6 positiva y significativamente con la esperanza ( r= 0,415, p <0,01) al igual que en nuestro
trabajo, y con el apoyo social percibido ( r= 0,526, p <0,01) (38). Comparando nuestro estudio, en el
cual el soporte familiar contribuy6 significativamente al nivel de esperanza de los pacientes (p=0.009),
coincide con los hallazgos realizados por Zhang et al. (2020). La ausencia de apoyo social durante el
tratamiento se asocid con el desarrollo de depresion y ansiedad y eventualmente afect6 los resultados
oncoldgicos en algunos estudios, y se relaciona positivamente con la calidad de vida de los pacientes,
promoviendo el bienestar. Por lo que consideramos importante destacar el soporte familiar en estos
casos, no solo para mejorar la calidad de vida, sino que ademas hasta podria tener un impacto en los
tratamientos.

Rustgen et al (2010) determind que los pacientes que presentaron niveles mas altos de sintomas como
dolor, tenian un nivel de esperanza mas bajo, demostrando una correlacidn negativa entre el dolor y la
esperanza. Por el contrario, en nuestro estudio, dicha relacion no fue estadisticamente significativa (p=
0.464), al igual que el dolor y la calidad de vida (p=0.507), lo cual puede estar vinculado al tamafio
muestral, como ya mencionamos, dado que los niveles de esperanza fueron méas elevados en aquellos
sin dolor. Quizas al continuar este estudio y tener un mayor n podriamos ampliar esta diferencia.

El estudio “Quality of life among breast cancer survivors with triple negative breast cancer-role of
hope, self-efficacy and social support” realizado en la Tianjin - China en el periodo comprendido entre
marzo y junio de 2019 (34), se planteé como objetivo investigar el estatus de calidad de vida y su
influencia en los pacientes con cancer de mama triple negativo, especialmente el rol de la esperanza, la
autoeficacia y el soporte social. Estos resultados corroboraron la relacion entre la esperanza y el apoyo
social con la calidad de vida, los cuales son comparables con nuestro estudio.

Con respecto a los factores que impactan en la esperanza medida por el HHI, es importante destacar
gue la conformidad con la calidad de atencién en el servicio de oncologia y la presencia de contencion
familiar fueron los (nicos aspectos que presentaron una diferencia estadisticamente significativa,

teniendo aquellos pacientes que estaban conformes y contaban con apoyo mayores niveles de esperanza,
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y también mayores de calidad de vida. Adicionalmente, si bien la diferencia no fue estadisticamente
significativa, aquellos que se sentian conformes con la atencion previo a la llegada al servicio también
presentaron niveles mayores. Esto como mencionamos esta de acuerdo con la literatura previa (2,17,31).
Ademés estd ampliamente probado por varios trabajos, que la calidad de asistencia mejora el control
sintomatico, la satisfaccion de los pacientes, y por ende los niveles de esperanza (que sabemos estarian

relacionados con dichos aspectos) (39).

Conclusiones generales y perspectivas

Como se menciono previamente si bien se considera que la temética abordada es de gran interés en el
ambito clinico, el presente estudio es el primero en realizarse tanto en Latinoamérica como en Uruguay.
En base a los hallazgos se puede concluir que la esperanza y la calidad de vida se correlacionan de
forma positiva (p=0.041), lo cual demuestra la importancia de tener en cuenta la totalidad de los
elementos que conforman el FACT-G, es decir, las variables fisicas, familiares, emocionales y
personales, al momento de evaluar la esperanza en pacientes con enfermedad oncolégica avanzada.

Se encontro evidencia de que la calidad asistencial del Servicio de Oncologia Clinica del Hospital de
Clinicas contribuye significativamente en el nivel de esperanza de los pacientes, al igual que la
contencién familiar o de su circulo cercano.

Ademas, los hallazgos identificaron que las variables presencia de metastasis dseas y el asistir
acompafado a la consulta repercuten en la calidad de vida.

No fue posible determinar una relacion estadisticamente significativa entre las caracteristicas
sociodemograficas, el control sintomético de la enfermedad al momento de la consulta con la esperanza
y la calidad de vida, creemos que esto puede ser debido a las caracteristicas de nuestra muestra
(principalmente el tamafio).

Consideramos pertinente destacar la importancia de la calidad asistencial del servicio de oncologia para
este grupo de pacientes, dado que la misma fue un factor determinante de la esperanza y es la Unica
variable dependiente del equipo de salud que mostré un impacto estadisticamente significativo.

En cuanto a la continuidad del estudio, este continuara reclutando pacientes, por lo que esto es un

analisis primario de los resultados.

Limitaciones:

El estudio presenta limitaciones, como ser el tamafio de la muestra (n de 45) dado que no permite
extrapolar los resultados a la poblacion total de la que fue extraida, asi como la representatividad de la
misma, ya que al no ser un estudio multicéntrico, las encuestas fueron realizadas exclusivamente a

pacientes del Hospital de Clinicas, por ende, no es posible inferir el resultado en otras poblaciones con
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distintas caracteristicas.

El tiempo disponible para la realizacion de encuestas fue reducido, periodo Julio-Septiembre, lo cual
influye en forma directa con el n obtenido.

Otras limitaciones que se presentaron al momento de realizar las encuestas fueron, pacientes que al
momento tenian dolor, estaban cansados, o tristes, lo cual interferia a la hora de leer y entender en qué
consistia el estudio y la encuesta a la que iban a ser incluidos. También algunos presentaron condiciones
fisicas que generaban problemas al leer, escuchar o entender la encuesta, como por ejemplo hipoacusia
o0 agnosia visual. Por lo antedicho muchas veces eran los miembros del equipo de trabajo los que tenian
que leerles y/o explicarles las encuestas y marcar por ellos.

También hubo pacientes que no completaron parte de las encuestas, pudiendo verse afectados los
resultados finales del estudio.
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AnNexos

Anexo 1: Consentimiento informado. Version 1.2
Titulo del estudio: Esperanza y calidad de vida en pacientes con enfermedad oncolégica avanzada,

Hospital de Clinicas, Julio-Septiembre-2021.

Responsables: Lic. Ana Garcia, Dra. Dahiana Amarillo, Dra. Florencia Nantes, Dra. Thays Costa,

Br Agustina Acosta, Facundo Gonzalez, Stephanie Gorriaran, Eduardo Jover, Camila Pérez.

Usted recibiré un original completo de este Formulario.

¢Por qué se esta realizando este estudio de investigacion?

Usted ha sido invitado a participar en el presente estudio dado su reciente diagndstico de enfermedad
oncoldgica avanzada.

El propdsito del estudio consiste en conocer la relacion entre esperanza y calidad de vida en pacientes

con enfermedad oncoldgica avanzada.

¢ Quiénes podran participar del estudio?
Participara todo aquel paciente que presente diagndstico reciente de céancer, cualquiera sea la
presentacion de su enfermedad, mayores de 18 afios, comprendidos en el periodo Julio-Septiembre de

2021 y que previamente hayan leido, consentido y firmado el consentimiento informado.

¢Es obligatorio participar en el estudio? ¢ Puedo abandonar la investigacion?
La participacién en el estudio no es obligatoria, usted no recibira dinero por la participacion, los
investigadores tampoco.

Si decide no participar, o decide abandonar el estudio, no afectaran su atencién médica.

¢ Qué debo hacer?

Si usted decide participar del estudio se le solicitard que previamente haya leido con detenimiento y
firmado el presente documento.

Posterior a ello se le otorgara un cuestionario con preguntas a las cuales debera responder segin como
mejor se adecuen a su situacion en las Gltimas dos semanas.

Recuerde que podra retirarse del estudio cuando lo considere pertinente sin expresar las razones de su

decision, y esto no afectar la calidad de sus cuidados.

¢ Cuales son los posibles efectos adversos o riesgos de participar?
Su participacion en este estudio no presenta ningln riesgo ni causara molestias, mas que las generadas

por el llenado del presente formulario.
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¢Como sera utilizada mi informacién personal?

Los datos obtenidos sobre usted mientras participe en este estudio, asi como los documentos
relacionados, se mantendran en la mas estricta confidencialidad en todo momento.

Al firmar este consentimiento y llenar el formulario, usted autoriza la recoleccién de dichos datos para
la realizacion del estudio.

No se incluird su nombre en informes ni publicaciones, ni se divulgara en el futuro. Si se retira del
estudio se procederé a eliminar la informacién de la base de datos.

Los datos seran procesados Unicamente con fines de investigacion.

¢Implica algun costo participar del estudio?

Usted no debera abonar ningun monto por participar del estudio, el mismo es totalmente gratuito.

¢Con quién debo contactarme en caso de solicitar informacion o requerir ayuda?

De presentar dudas al respecto del estudio contactese con el Servicio de Oncologia Médica del Hospital
de Clinicas (Equipo Esperanza) al teléfono: 24872075 o acercarse a secretaria de oncologia (dentro del
servicio, final del corredor a mano derecha) y dejar sus datos personales (nombre y teléfono) y un

miembro del equipo se contactaré con usted.

Todos los estudios de investigacion son previamente revisados y autorizados por un grupo de personas
independiente, denominado Comité de Etica en Investigacion, con la finalidad de proteger su seguridad,
derechos, bienestar, asi como su dignidad.

Si usted presenta preguntas acerca de sus derechos como paciente, puede comunicarse al siguiente
ndmero:

Comité de Etica de la Facultad de Medicina.

Direccion: Av. Gral Flores 2125 CP 11800, Montevideo, Uruguay.

NUmero de teléfono: 2924 3414 int 3410
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Con la firma de este consentimiento informado, usted no renuncia a los derechos que le corresponden
de acuerdo a la Normativa Nacional en materia de responsabilidad civil. EI Comité de Etica de la
Facultad de Medicina ha revisado y aprobado este estudio para asegurarse que la dignidad, los derechos,

la seguridad y el bienestar de los sujetos que participen en el mismo se encuentren protegidos.

Nombre Completo

Firma

Fecha

Firma del Investigador que obtiene el consentimiento
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Anexo 2: Escala de esperanza de Herth (HHI)

INDICE DE ESPERANZA DE HERTH

A continuacidn, se enumeran varias declaraciones sobre la esperanza. Lea cada declaracion y decida si
se aplica a usted personalmente. No hay respuestas correctas o incorrectas.
Coloque una marca de verificacion [X] en el cuadro correspondiente que indica con qué frecuencia la
declaracién se ha aplicado a usted en las Ultimas dos semanas.

Muy en Desacuerdo | De Muy de
desacuerdo acuerdo acuerdo

1. Tengo una actitud positiva hacia la vida.

2. Tengo objetivos a corto y/o largo plazo.

3. Puedo ver posibilidades en medio de las

dificultades.

4. Tengo una fe que me da consuelo.

5. Puedo recordar tiempos felices/alegres.

6. Tengo una profunda fuerza interior.

7. Soy capaz de dar y recibir carifio/amor.

8. Tengo sentido de la direccion.

9. Creo que cada dia tiene potencial.

10. Siento que mi vida tiene valor.

La puntuacidn consiste en sumar los puntos para la subescala y para la escala total.

El total de puntos posibles en la escala total es de 48 puntos.
Cuanto mayor sea el puntaje, mayor sera el nivel de esperanza.

Tenga en cuenta que los siguientes elementos deben revertirse: 3, 6. Califique los elementos de la

siguiente manera:

Totalmente en desacuerdo = 1
En desacuerdo = 2

De acuerdo = 3

Muy de acuerdo =4
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Anexo 3: Cuestionario FACT-G para evaluar calidad de vida

FACT-G (4* Version)

A continuacion encontrard una lista de afirmaciones sobre situaciones muy comunes en personas con su
misma enfermedad. Dependiendo de lo cierto que haya sido para usted cada afirmacion durante
los ultimos siete dias, por favor, solo marque uno de los nimeros que aparecen en cada linea,

GP1

apz

GPS

Gl

GPT

G8]

G52

G5

G350

Qi

Spranish
10T, 1097

-

ESTADO FiSICO GENERAL DE SALUD

Me falta energia........oooviiiiiiii

Tengo NAUSEAS ... e

Debido a mi estado fisico, tengo dificultad para atender

a las necesidades de mi familia. ...
Tengo dolOr ... e s
Me molestan los efectos secundarios del tratamiento ........
Me siento enfermmola) . e s

Necesito estar acostadofa) ...

AMBIENTE FAMILIAR Y SOCIAL

Me siento cercano(a) a mis amistades ...,
Recibo apovo emocional por parte de mi familia...............
Recibo apovo por parte de mis amistades ..o

Mi familia ha aceptado mi enfermedad...........coooeiinee

Me siento satisfecho(a) con la manera en que se

comunica mi familia acerca de mi enfermedad..................

Me siento cercano(a) a mi pareja (o a la persona que me

QA APOVO) 1ot

Sin impartar su nivel actual de actividad sexual, por favor,
conteste a fa siguiente pregunta, St usted prefiere no
contesiarla, por faver, seftale con wna cruz esta casilla D
v contintie con la signiente seceion.

Estoy satisfecho(a) con mi vida sexual .....oooovevviveecninne

Nada Un Algo

poco

0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
] 1 2

Nada Un Algo

poco
] 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
0 1 2
] 1 2
0 1 2

Mucho  Muchi-

S1mao
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4
3 4

Mucho  Muchi-

simo

3 4

3 4

3 4

3 4

3 4

3 4

3 4
AT
Page Lol 2
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FACT-G (4" Version)

Dependiendo de lo cierto que haya sido para usted cada afirmacion durante los iltimos siete
dias, por favor, solo marque uno de los nimeros que aparecen en cada linea.

ESTADO EMOCIONAL Nada Un Algo  Mucho Muchi-
poco simo

GEl ME SIENLO LHISTE .oveiit e e e 0 1 2 3 4
ez Estoy satisfecho(a) de cdmo estoy enfrentando mi

enfermedad ........occoooiiii e L) 1 2 3 4
OES Estoy perdiendo las esperanzas en la lucha contra mi
B Me S1ento NErVIOSOUAT ... i er e crn e e e 0 1 2 3 4
GEs Me preocupa Morir ... U 1 2 3 !
oEa Me preocupa que mi enfermedad empeore .oovcvvceees. 1 1 2 3 4

CAPACIDAD DE FUNCIONAMIENTO Nada Un  Alge Mucho Muchi-

PERSONAL poco simo
Gr Puedo trabajar (incluya trabajo en el hogar).......ccoooenes 0 1 2 3 4
G Me satisface mi trabajo (incluya trabajo en el hogar) ... 0 1 2 3 4
G Puedo disfrutar de la vida......ccoooovveveeiccericcsvecesiesnien, ) 1 2 3 4
R He aceptado mi enfermedad........coocociieinciciniciiiienn. 1 2 3 4
Gk DUEIIO BIBIL. oottt et e 0 1 2 3 4
aFs Disfruto con mis pasatiempos de siempre...........coccoeeee.. 0 1 2 3 4
arT Estoy satisfecho(a) con mi vida (calidad de vida}

ACEUAL ettt e et s e e et 0 1 2 3 q
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Anexo 4: Encuesta de datos epidemioldgicos/demogréficos, situacion de enfermedad del paciente

y aspectos de calidad de asistencia.

Nombre:

Edad:

Procedencia:

Estado Civil:

Nivel educativo

Vive con:

En las siguientes preguntas, marque con un circulo la opcién que corresponda:

1- ;Tiene hijos?

Sl

NO

1.1- ;Cuantos?

1

2

3 0mas

1.2- ;Qué edades tienen?

0al0 10a20 20a 30 30a40 Mas de 40
2- (Presenta alguna creencia religiosa o espiritual?
Sl NO
2.1- Especifique su creencia religiosa:
Evangélico Catolico | Mormén | Testigode | Judio Islamico Umbandista Otro:
Jehova

3- ¢Considera que el abordaje clinico ha retrasado el proceso de diagnéstico de su enfermedad?

Sl

NO
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4- ;Entiende que la pandemia lo ha afectado en el proceso de diagndstico y tratamiento de su

enfermedad?

Sl

NO

5- ¢Se siente conforme con la atencién médica que ha recibido hasta el momento, previo a su ingreso a

Oncologia?

Sl

NO

6- ¢ Se siente conforme

Sl

NO

7- ¢Se encuentra confo

Sl

NO

8- ¢Cuenta con algun f

Sl

NO

Sl

NO

10- ¢Le preocupa la sit

Sl

NO

uacién econdmica de su hogar?

con los horarios dispuestos por el hospital para la atencion?

rme con la atencidn recibida en el servicio de oncologia?

amiliar o amigo que lo pueda acompariar a las consultas?

9- ¢Se siente contenido/apoyado por su familia/amigos/circulo cercano?

11- Indique el motivo por el cual le resulta dificil la concurrencia al hospital:

Distancia

Tiempo

Transporte

Dinero

Otros:

Sl

NO

12- ¢En su vida diaria, tiene/tenia alguna actividad recreativa?

12.1- En caso de realizar actualmente alguna actividad recreativa, indique la categoria a la que se

ajuste mas:

Deporte

Arte

Clubes sociales

Actividades
religiosas

Otra:

13- ¢En este momento tiene dolor?

Sl

NO
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13.1- En caso de presentar dolor en este momento, indique por favor a qué categoria se ajusta mas,

considerando una escala del 0 al 10 donde 0 significa ausencia de dolor y 10 el maximo dolor que ha

experimentado ¢como calificaria ese dolor?

LevedeOa3

Moderado de 4 a 6

Intenso de 7 a 10

14- ;En este momento tiene falta de aire?

Sl NO

15- ¢{En este momento se siente cansado fisicamente?

Sl NO

16- ¢A qué se dedica?

Trabajador dependiente Trabajador independiente Especifique:
17- ¢En que vino al hospital?
Caminando Omnibus Taxi Vehiculo propio Otro:

Datos que se recabaran de la historia clinica por parte del investigador:

1) Sitio del primario:

2) Sitios de metastasis:

3) Tipo de tratamiento que recibira:

4) Metéstasis 6seas (si/no):
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Anexo 5 : Puntaje obtenido en cada escala para cada uno de los 45 pacientes

HHI FACT-G- Fisico | FACT-G - Familiar |Fact-G Emocional| FACT-G - Personal | FACT-G Total
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