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Anexo 1:

Diagrama descriptivo sobre el Proyecto de Acompafiamiento en Fin de Vida realizado por el Programa de Cuidados
Paliativos del Hospital UC CHRISTUS
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Anexo 2:
Inventario de Duelo Complicado (IDC)

Inventario de Duelo Complicado
Adaptacion a poblacion Colombiana (Gamba-Collazos & Navia Arroyo, 2017).
SexoM___ F__ Edad: Parentesco de la persona fallecida:

El siguiente cuestionario tiene como propésito evaluar algunas de las reacciones que en el presente usted experimenta en relacion
con el fallecimiento de un ser querido. Por favor, para cada afirmacidn de la siguiente tabla marque con una equis (X) la opcién que
mas se adapte a su experiencia.

Escucho la voz de la persona fallecida hablandome o 1 2 3 4
Veo a la persona que murié de pie delante de mi o 1 2 3 4
Siento que es injusto que yo viva mientras que o 1 2 3 4

El/ella ha muerto
Siento amargura por la muerte de esa persona 0 1 2 3 4

Siento envidia de otras personas que no han o 1 2 3 4
Perdido a nadie cercano

Me siento atraido/a por los lugares y las cosas 0 1 2 3 4
relacionadas con la persona fallecida.

No puedo evitar sentirme enfadado/a con su muerte 0 1 2 3 4
No puedo creer que haya sucedido 0 1 2 3 4
Me siento aturdido por lo sucedido 0 1 2 3 4
Desde que él/ella murié me resulta dificil confiar en 0 1 2 3 4
la gente.

Desde que él/ella murié siento como si hubiera 0 1 2 3 4

perdido la capacidad de preocuparme por la gente.

Desde que él/ella murié me siento distante de las 0 1 2 3 4
personas que me preocupaban.

Me siento solo/a la mayor parte del tiempo desde 0 1 2 3 4
que él/ella fallecié.

Siento dolores en la misma zona del cuerpo que le 0 1 2 3 4
dolia la persona que murié.

Tengo alguno de los sintomas que sufria la persona 0 1 2 3 4
que murid.
Me desvio de mi camino para evitar los lugares que 0 1 2 3 4

me recuerdan a la persona que murié.
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Siento que la vida estd vacia sin la persona que murié 0 1 2 3 4

Escucho la voz de la persona fallecida hablandome 0 1 2 3 4
Veo a la persona que muri6 de pie delante de mi 0 1 2 3 4
Siento que es injusto que yo viva mientras que 0 1 2 3 4

él/ella ha muerto.

Siento amargura por la muerte de esa persona 0 1 2 3 4

Siento envidia de otras personas que no han perdido 0 1 2 3 4
a nadie cercano.

Gamba-Collazos, H. A. & Navia Arroyo, C. E. (2017). Adaptacién del
Inventario de Duelo Complicado en Poblacion Colombiana. Revista
Colombiana de Psicologia, 26(1), 15-30. https://doi.org/10.15446/
rcp.v26n1.51205
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Anexo 3:

Encuesta de satisfaccion con el cuidado entregado en fin de vida (Fernandez-Isla et al., 2016).

Encuesta de Satisfaccion

Datos del familiar que responde la encuesta:
Sexo: D Hombre D Mujer

Parentesco con el paciente: Nivel educativo:

D Esposo/Esposa D Educacion bésica completa
D Hijo/Hija D Educacién media completa
D Padre/madre D Titulo universitario

D Amigo/amiga: D Estudios superiores

D Otro:

1. ¢Cree que el dolor de su familiar se controlé bien?

D Si D No D Regular D No tenia dolor D No sabe/no contesta

2. ;Cree que los sintomas de su familiar (dificultades para dormir, vomitos, estrefiimiento, falta de apetito, etc) se aliviaron?

D Si D No D Regular D No sabe/no contesta

3.  {El médico en cada consulta le preguntaba sobre los problemas mas importantes para ver cémo evolucionaban?

D Si D No D Regular D No sabe/no contesta

4. ;Los profesionales de la Unidad se preocupaban, no sélo por los problemas fisicos del enfermo, sino también por sus problemas
emocionales (cOmo estaba el 4nimo)?

D Si D No D Regular D No sabe/no contesta

5. ¢Los profesionales de la Unidad se preocupaban por los problemas de las personas que cuidaban al enfermo (usted)?

D Si D No D Regular D No sabe/no contesta

6. ;Tanto el paciente como usted, estaban satisfechos con la informacién recibida en la Unidad sobre la enfermedad y su evolucién?
D Si D No D Regular D No recibieron informacion porque el médico no se la dio D No recibieron informacion porque
las circunstancias no lo permitieron (ej. no querian que el paciente se enterara) D No sabe/no contesta

7. ;Cuando se lo explicaron lo hicieron con delicadeza?

| ]si[ ]No[ ]Regular| | No sabe/no contesta

8. (Elequipo que atendi6 a su familiar le ensefi6 o le aconsejé sobre la mejor manera de cuidarle/tratarle?
D Si D No D Regular D No lo necesitaron D No sabe/no contesta

9. (El personal de la Unidad fue amable en su trato?

[ ]si [ | No [ ] Regular || No sabe/no contesta

10. ;El personal de la Unidad tenia tiempo para responder a las preguntas del enfermo y familiares?
[ ]si[ ]No || Aveces [ ] No necesitaron preguntar || No sabe/no contesta
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1. ;Cuédndo llamaban ustedes por teléfono el equipo daban solucién a su llamada?
D Si D No D A veces D No necesitaron preguntar D No sabe/no contesta

2. ;Cree que la informacién que le daban sobre los tratamientos que le ponian a su familiar era adecuada y suficiente?

D Si D No D Regular D No sabe/no contesta

3. Enlaconsulta de la Unidad, ;le entregaron un informe para su médico de cabecera?

D Si D No D No sabe/no contesta

4. ;Elequipo sanitario les facilito el ingreso de su familiar en la Unidad de hospitalizacion en caso de necesitarlo?
D Si D No D No lo necesitaron, pero les informaron D No lo necesitaron pero no les informaron D No sabe/no contesta

5. Enlos ultimos momentos, cree que el tratamiento y atencion por parte de esta Unidad colaboré a que la muerte del enfermo fuera
tranquila y en paz?

D Si D No D No sabe/no contesta

6. ;Usted, como cuidador del paciente, tuvo la suficiente ayuda del equipo para enfrentarse con la muerte (le fueron preparando)?
D Si D No D No lo necesitaba D No sabe/no contesta

7. ;Después de la muerte del paciente, ha recibido algun contacto del equipo?

D Si D No D No sabe/no contesta

8. {Siha tenido contacto con nosotros, le ha servido para que la época de duelo haya sido més tranquila?

D Si D No D No sabe/no contesta D No procede

9. Valore globalmente la atencién recibida en nuestra Unidad. De 0 (muy mala) a 10 (muy buena), ;qué puntuacién daria?
01T 23 456789 10

Comentarios y/o sugerencias:
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Anexo 4:

Guion de Consentimiento Informado realizado a participantes durante la realizacion del estudio.

GUION PARA EL CONSENTIMIENTO Y PARTICIPACION EN
ESTUDIOS ONLINE
PRESENTACION DEL ESTUDIO Y CONSENTIMIENTO

Sr./Sra. Buenos dias,

Soy , psicéloga de la Red UC CHRISTUS y pertenezco al Equipo de Cuidados Paliativos. Lo/la llamo hoy luego de lo conver-

sado telefénicamente, para continuar con su participacién en la investigacion.

Antes de comenzar, es importante revisar con usted su consentimiento informado para estar seguros de su participacion.
Para esto, necesitamos como equipo poder contar con la grabacién del proceso a partir de este momento...

¢(Estaria usted interesado/interesada en participar y grabar el momento del asentimiento?

[NOI
[SI] Muchas gracias por desear participar.

Muchas gracias por su tiempo.

El propésito de esta informacion es ayudarle a tomar la decision de
participar o no, en una en una llamada telefénica o video-llamada
segun su preferencia, que forma parte de una investigacion cientifica
dirigida por la Dra. Ofelia Leiva cuyo titulo es: ;Qué pasa después
de la muerte de mi ser querido?: estudio descriptivo sobre el riesgo a
desarrollar duelo complicado en familiares de pacientes atendidos
por un equipo de Cuidados Paliativos.

Usted fue escogido para participar dado que fue atendido por el
equipo de Cuidados Paliativos en el Hospital UC CHRISTUS. Este
equipo trabaja por acompanar en el final de la vida tanto a pacientes
como a sus familiares, por lo que nos es importante conocer su
experiencia y cdmo se encuentra actualmente.

El objetivo de esta investigacion es conocer cdmo ha sido su proceso
de duelo eidentificar si se encuentra en algun riesgo a desarrollar lo
que llamamos un“duelo complicado’, es decir, un duelo que podria
estar afectando su salud y que podria necesitar apoyo profesional.

Si usted acepta participar, debera responder de manera individual
2 encuestas de 19 preguntas cada una, lo que le tomara aproxi-
madamente 30 minutos. En estas encuestas, se trataran temas
relacionados a su proceso de duelo y también algunos recuerdos
sobre los dias en el Hospital UC CHRISTUS.

Su participacion en este estudio le puede causar algun tipo de ma-
lestar o incomodidad con relacién a los temas sensibles o dolorosos
abordados en la entrevista. Usted podrd responder hasta donde se
sienta comodo, se le respetara los silencios, sin ser forzado a continuar.
En caso de que requiera contencién o apoyo profesional producto
de los temas tratados, el equipo se compromete a darle asistencia
inicial y/o derivar oportunamente al profesional correspondiente.

Es importante que usted sepa que su participacion en esta inves-
tigacion es completamente anénima para el investigador y sus
datos personales o lo que usted responda no serd conocido por
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nadie; sus respuestas no quedan asociadas a su nombre. Toda la
informacion que usted entregue sera usada exclusivamente para
los propdsitos de esta investigacion.

Los resultados obtenidos serdn publicados en revistas académicas
o libros y podrian ser presentados en conferencias, sin embargo,
la identidad de los participantes no sera revelada.

Su participacion en esta investigacion es completamente voluntaria.
Usted tiene derecho a no aceptar participar o a retirar su consentimiento
de participacion en el momento que lo estime conveniente, sin mediar
explicaciény sin consecuencia para usted, con solo cerrar esta pagina.

Si tiene preguntas acerca de esta investigacidn, puede contactar
al investigador responsable Dra. Ofelia Leiva; correo electrénico:
proyectoafd.uc@uc.cl. (esta parte debe sefalarse lentamente y

ofrecer al participante la opcién de tomar nota)

Esta investigacion ha sido revisada y aprobada por el Comité Etico
Cientifico de Ciencias de la Salud de la Pontificia Universidad Catdlica
de Chile, por lo que si usted tiene alguna duda, pregunta o reclamo,
o si considera que sus derechos no han sido respetados, puede
contactar al CEC-Salud UC al mail eticadeinvestigacion@uc.cl,o
al teléfono +56223542397.

A continuacioén, indique su interés en participar o no en esta
investigacion.

Si, acepto participar

NO, no acepto participar

Nota: si usted responde que si:

a) secontinuard a iniciar las encuestas a las cuales ha con-
sentido participar.

b) seabrirdelacceso paralavideo llamada a través del link
de invitacion por ZOOM o Whatsapp.

“ISSN: 0719-1855. Direccion de Extensién y Vinculacion con el Medio, Escuela de Medicina, Pontificia Universidad Catdlica de Chile. 27
Esta revista recibe el apoyo de bibliotecas UC. Contenido licenciado bajo CC BY-SA 4.0”



Prado-Macchiavello et al.

Anexo 5:

Resultados encuesta de satisfaccion con el cuidado recibido (Fernandez-Isla et al., 2016)
Pregunta Total

Control del Dolor

« Si 14 (77,8%)
« Regular/ A veces 02 (11,1%)
-« No 02 (11,1%)
« No sabe/ No contesta 00

Alivio de Sintomas

« Si 15 (83,3%)

« Regular/ A veces 00

- No 01 (05,6%)

« No sabe/ No contesta 02 (11,1%)
Atencién Médico

« Si 15 (83,3%)

+ Regular/ A veces 00

- No 02 (11,1%)

- No sabe/ No contesta 01 (05,6%)
Atencién Emocional al Paciente

. Si 14 (77,8%)

- Regular/ A veces 01 (05,6%)

- No 01 (05,6%)

+ No sabe/ No contesta 02 (11,1%)
Atencién al Cuidador

« Si 10 (55,6%)

« Regular/ A veces 06 (33,3%)

-« No 01 (05,6%)

« No sabe/ No contesta 01 (05,6%)
Satisfaccion informacién
Si 16 (88,9%)

+ Regular/ A veces 00

- No 01 (05,6%)
- No sabe/ No contesta 01 (05,6%)
Educacién e informacion

. Si 13 (72,2%)
+ Regular/ A veces 00

-« No 01 (05,6%)
+ No sabe/ No contesta 04 (22,2%)
Amabilidad
Si 18 (100%)
Tiempo para contestar preguntas

« Si 14 (77,8%)
- Regular/ A veces 03 (16,7%)
- No 01 (05,6%)
« No sabe/ No contesta 00
Respuesta a llamadas telefonicas

.S 08 (44,4%)
- Regular/ A veces 02 (11,1%)
. No 03 (16,7%)
+ No sabe/ No contesta 05 (27,8%)
Informacion adecuada

< Si 12 (66,7%)

- Regular/ A veces 05 (27,8%)

« No 01 (05,6%)

+ No sabe/ No contesta 00
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Informe Médico

« Si 13 (72,2%)
+ Regular/ A veces 00

. No 04 (22,2%)
+ No sabe/ No contesta 01 (05,6%)
Facilidades hospital

. S 15 (83,3%)
« Regular/ A veces 00

. No 02 (11,1%)
« No sabe/ No contesta 01 (05,6%)
Muerte en Paz

. Sij 17 (94,4%)
+ Regular/ A veces 00

- No 00

« No sabe/ No contesta 01 (5,6%)
Preparacion Muerte

. Si 15 (83,3%)
+ Regular/ A veces 00

- No 00

- No sabe/ No contesta 03 (16,7%)
Contacto Posterior

- Si 04 (22,2%)
- Regular/ A veces 00

. No 14 (77,8%)
+ No sabe/ No contesta 00

Duelo Posterior

. Si 03 (16,7%)
+ Regular/ A veces 00

- No 01 (05,6%)
« No sabe/ No contesta 14 (77,8%)
Valoracién satisfaccion 9(6-9)
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