Universidad de , ,
Instituto Nacional

La Sabana de Cancerologia-ESE

. . . Colombia . .
Factores que influyen en médicos especialistas en la toma de decisiones para
la reorientacion del esfuerzo terapéutico en pacientes con cancer en el Instituto
Nacional de Cancerologia

Daniela Seija Butnaru

Universidad de la Sabana — Instituto Nacional de Cancerologia
Especialidad Medicina del Dolor y Cuidados Paliativos
Bogota, Colombia
2022
Factores que influyen en médicos especialistas en latoma de decisiones
para la reorientacion del esfuerzo terapéutico, en pacientes con cancer en
el Instituto Nacional de Cancerologia

Trabajo de investigacion presentado como requisito para optar por el titulo de:
Especialista en Medicina del Dolor y Cuidados Paliativos

Estudiante:
Daniela Seija Butnaru
ID: 0000196026



Tutores tematicos:
Dra. Marta Ximena Ledn
Especialista en Anestesiologia. Especialista en Medicina del Dolor y Cuidados
Paliativos
Jefe del Grupo de Medicina del Dolor y Cuidados Paliativos

Tutor metodoldgico:
Dr. Ricardo Sanchez Pedraza

Universidad de la Sabana
Especialidad Medicina del Dolor y Cuidados Paliativos
Bogota, Colombia
2022

INVESTIGADORES

Daniela Seija Butnaru

Residente especialidad Medicina del Dolor y Cuidados Paliativos de la Universidad de la
Sabana, Bogotad D.C., Colombia. Instituto Nacional de Cancerologia, Bogota D.C.,
Colombia.

Marta Ximena Leon
Jefe del Grupo de Dolor y Cuidados Paliativos de la Universidad de La Sabana, Bogota
D.C., Colombia.

Claudia Patricia Agamez
Especialista en Dolor y cuidados paliativos. Docente Instituto Nacional de Cancerologia,
Bogot4 D.C., Colombia.

Ricardo Sanchez Pedraza
Grupo de investigacion Clinica, Instituto Nacional de Cancerologia, Bogota D.C., Colombia.

RESUMEN



Introduccion

En las Ultimas décadas, la presencia de personal altamente especializado y la tecnificacion
de la medicina, han contribuido desde un punto de vista terapéutico-cientifico al
mantenimiento artificial de la vida. Esto puede llevar al denominado ensafiamiento
terapéutico descrito como la aplicacion de medidas no indicadas, desproporcionadas o
extraordinarias con el objetivo de alargar innecesariamente la vida. A pesar que la
adecuacion del esfuerzo terapéutico debe ser una decision clinica basada en la evidencia,
se han identificado diferentes factores que influyen en los médicos para esta toma de
decisiones.

Objetivo

Identificar los factores que influyen en los médicos especialistas para la toma de decisiones
en la adecuaciéon del esfuerzo terapéutico de los pacientes con cancer terminal en el
Instituto Nacional de Cancerologia.

Metodologia

Disefio cualitativo basado en 13 entrevistas en profundidad a profesionales médicos con
experiencia en toma de decisiones para reorientacion de esfuerzos terapéuticos en el
ambito del tratamiento de pacientes con cancer. Analisis de texto basado en enfoque
tematico inductivo.

Resultados

Se evidenciaron multiples elementos que influyen en los médicos para la toma de
decisiones al adecuar los esfuerzos terapéuticos. Se encontraron 4 categorias principales
(conocimientos, aspectos relacionados a la toma de decisiones, quién decide y tipo de
decision) con diferentes temas en cada una de ellas, que describen los factores influyentes
identificados en las diferentes entrevistas.

Conclusion

Los Cuidados Paliativos tiene como objetivo propender por optimizar la calidad de vida de
los pacientes y es por esto la importancia de la adecuacion de los esfuerzos terapéuticos
para evitar procedimientos futiles que prolonguen el sufrimiento. Entre los factores
encontrados en este estudio que influyen en la toma de decisiones para adecuar los
esfuerzos terapéuticos estan la falta de educacion a los profesionales de salud en tema de
tomas de decisiones al final de la vida, el poco uso de escalas que permitan informacién
del prondstico y el desconocimiento sobre voluntades anticipadas.

Palabras clave: Decisiones, futilidad, educacién, fin de vida, adecuacién del esfuerzo
terapéutico, prondstico.

Introduccion

En las ultimas décadas, la presencia de personal altamente especializado y la tecnificacion
de la medicina, han contribuido desde un punto de vista terapéutico-cientifico al
mantenimiento artificial de la vida (1,2). Ademas, han propiciado en alterar el prondstico y
el curso natural de las enfermedades que anteriormente llevaban de manera inevitable a
la muerte [1,3].



Lo anterior, puede llevar al denominado ensafiamiento terapéutico descrito por la
Organizacion Médica Colegial de Espana (OMC) como: “la aplicacion de medidas no
indicadas, desproporcionadas o extraordinarias con el objetivo de alargar
innecesariamente la vida” [4]. Procedimientos como la ventilacién asistida, el soporte
transfusional, la dialisis, el uso de antibioticos, la alimentacion e hidratacion artificial, son
algunos ejemplos de aquello que puede ser desproporcionado o futil. El inicio o
mantenimiento de estos pueden resultar en la prolongacion del sufrimiento o prolongacién
inadecuada del proceso de morir, sin aportar beneficios de confort, convirtiéndose en una
mala practica clinica [1,5,6]. Este ensafiamiento terapéutico también Ilamado
encarnizamiento terapéutico, obstinacion terapéutica o distanasia, contribuye al aumento
en el sufrimiento del paciente, sus familiares, cuidadores e incluso del personal asistencial
en salud que se encuentra a cargo del paciente [7].

Medidas como la reorientacion o también llamada adecuacién del esfuerzo terapéutico
(AET), contribuyen a la disminucién de actos futiles. Esta consiste en evaluar clinicamente
al paciente y adaptar los tratamientos a su condicion clinica, ya sea retirando tratamientos
implementados previamente (conocido en ingles como withdraw) o no instaurando
tratamientos o medidas de soporte vital (conocido como withhold) como lo son la
ventilacion mecanica, la terapia de soporte renal, quimioterapia, antibidticos, nutricién
enteral y en ocasiones la hidratacion; cuando estas se consideran que no son necesarias
0 son incapaces de modificar los resultados clinicos en el paciente, convirtiéndose en
maniobras fatiles [1,4,7-9].

Las controversias, dilemas clinicos y éticos que se generan en los médicos a la hora de
tomar decisiones para adecuar los esfuerzos terapéuticos, son un reto para éstos, pues se
considera que debe ser una decision clinica basada en evidencia, pero existen multiples
factores que pueden contribuir en esos momentos. La literatura indica que estos factores
pueden estar asociados a la cultura, la regién, la religién, la clinica del paciente, temas
ético-legales en el pais de practica, la experiencia del médico, entre otros [13]. Teniendo
en cuenta lo anterior, se considero de utilidad realizar un estudio en un grupo de médicos
de una institucion referente de cancer en el pais, sobre aquellos factores que influyen para
la toma de decisiones en la adecuacion del esfuerzo terapéutico en pacientes con cancer,
respondiendo a la pregunta: ¢Cuales son los factores que influyen en los médicos
especialistas en la toma de decisiones para adecuar el esfuerzo terapéutico en pacientes
con cancer en el Instituto Nacional de Cancerologia?. Con los resultados se pretende
sensibilizar a los médicos en la toma de decisiones para adecuar los esfuerzos
terapéuticos, ademas de brindar insumos necesarios para la creacion futura de
documentos en nuestra region que sirvan como herramienta de apoyo para minimizar
problematicas asociadas con la toma de decisiones.

Adecuacion del esfuerzo terapéutico

La AET hace parte del derecho a morir dignamente evitando la obstinacion terapéutica y
la prolongacion de la vida por medio de intervenciones futiles [10]. Se considera que esta
debe ser una practica clinica basada en evidencia cientifica. La experiencia médica previa,
la aplicacion de escalas pronosticas, conocer los tratamientos médicos disponibles y la
limitacion de estos, son fundamentales para determinar la futilidad de los objetivos
terapéuticos. Lalimitacién de los tratamientos de soporte vital se fundamenta en el respeto
de la autonomia y en los principios de no maleficencia y justicia. Por esto, es de gran



importancia contar con toda la informacion necesaria sobre los deseos del paciente o sus
voluntades anticipadas y ademas, tener en cuenta que el tratamiento se considera futil
cuando la maxima calidad de vida derivada de este, es menor que la minima calidad de
vida aceptable para el paciente [1].

Teniendo en cuenta que la toma de decisiones para adecuar los esfuerzos terapéuticos
debe ser basada en evidencia clinica, se considera que es una conducta médica y por lo
tanto es el médico quien en el ejercicio de su profesioén, tiene la responsabilidad de
reconocer con proporcionalidad cuando una medida terapéutica no beneficia al paciente y
hay necesidad de ajustarla, suspenderla o cambiarla [10,11]. Para esto, el objetivo
fundamental debe ser actuar segun la lex artis, la cual esta constituida por principios
cientificos y éticos que orientan la practica médica, ademas del uso de guias clinicas
especificas de la enfermedad y protocolos de manera individualizada en cada paciente.
Es importante tener en cuenta los indicadores clinicos como la historia natural o el curso
de la enfermedad, los sintomas relevantes en el paciente, la reversibilidad de la
enfermedad, la respuesta al tratamiento, el prondstico, la edad, la reserva fisiolégica, el
dafio organico del paciente; ademas de variables como la capacidad funcional, las escalas
pronosticas, la calidad de vida y voluntades anticipadas. Todo esto, con el fin de establecer
unos objetivos terapéuticos entorno a la condicion individual de cada paciente, buscando
siempre el bien de éste con metas terapéuticas adecuadas [1,11].

A pesar de lo ya mencionado y sabiendo que las decisiones al final de la vida deben ser
un acto de liderazgo y de juicio médico sometiéndose a las leyes de cada sociedad y pais,
en diferentes estudios se ha identificado que las decisiones al final de la vida son causa de
los conflictos éticos comunes en la practica clinica debido a las diferentes perspectivas y
posibles factores influyentes durante la toma de decisiones [1,7,12,13]. Estos factores
pueden ocasionar un balance en el proceso, pudiendo asociarlos a la respuesta emocional,
el rol profesional, las responsabilidades, la comunicacién y colaboraciéon entre servicios
tratantes [7,12]; asi como también pueden influir factores como la region, la cultural, la
religion, los intereses de la familia, la edad, entre otros [7,12,13].

En un estudio cualitativo descriptivo sobre la toma de decisiones al final de la vida realizado
en médicos y enfermeras de una Unidad de Cuidado Intensivo (UCI), se report6é que estos
consideraban que el discutir sobre las metas y objetivos terapéuticos del paciente, saber
sobre las voluntades anticipadas y perspectivas de éste y las experiencias positivas al final
de su vida, causaban un balance positivo en la toma de decisiones; mientras que, factores
como la incertidumbre, la dificultad en las dinAmicas familiares y reconocer el sufrimiento,
eran actos que causaban un gran desequilibrio a la hora de limitar los esfuerzos
terapéuticos. Ademas, consideraron importante mantener las emociones separadas de sus
actos profesionales y refirieron sentir angustia cuando las expectativas de la familia no
eran congruentes con el pronostico del paciente [7,12].

La capacidad de respuesta emocional asociada a la comprension y respuesta a la
condicién del paciente, puede ser uno de los factores que influyen en el médico para tomar
decisiones al adecuar el esfuerzo terapéutico [3,7,12]. Estas emociones pueden
sobreponerse por ejemplo en casos donde los familiares exigen que el enfermo terminal
ingrese a la Unidad de Cuidados Intensivos, también en ocasiones donde el médico
considera un fracaso terapéutico que afecta su autoestima profesional y por lo tanto



propone y realiza actos fatiles [6]. Se ha considerado que retirar puede ser emocionalmente
mas dificil que no instaurar un tratamiento, en la primera situacion, el médico realiza un
acto que lleva a la muerte, mientras que en la segunda, ocurre por omision, no por una
accion; sin embargo, éticamente no hay diferencia entre ninguna de estas dos formas de
AET [3,8,11].

En un estudio prospectivo multicéntrico realizado por Douplat et al. en 109 pacientes que
ingresaron a urgencias, se reportd que en el 14,7 % se retir6 el tratamiento, mientras que
en el 85,3 % se decidi6 la no instauracion de medidas terapéuticas. Las principales razones
para limitar fueron: la condicién funcional previa del paciente (71,6 %), la edad (69,7 %), la
recuperacion de la condicion pero calidad de vida inaceptable (60,6 %) y, la expectativa de
vida por enfermedad fatal en los proximos 6 meses (47,7 %). Las modalidades mas
utilizadas de AET fueron la ventilacion mecanica (97,3 %), inotrépicos o vasopresores (94,5
%), ventilacion no invasiva (93,6 %) y el uso de liquidos endovenosos (81,7 %) [8].

La decision de adecuar el esfuerzo terapéutico no se debe transferir al paciente o a los
familiares, aunque los pacientes pueden solicitarla como parte del derecho a morir
dignamente [10]. Sin embargo, las pautas ético-legales son diferentes para cada pais, por
ejemplo, en paises como Canad4, Francia, Inglaterra y Europa, recomiendan que la familia
debe participar en la toma de decisiones para la AET por medio de un acuerdo con los
meédicos [8]. Por el contrario, segun la politica de los Paises Bajos, es indeseable e incluso
deshonesto, pedir a la familia que tome la decisién de cambiar el objetivo del tratamiento
[1]. EI comité de ética de la Society of Critical Care Medicine y el Grupo de trabajo de
bioética de La Sociedad Espafiola de Medicina Intensiva, Critica y Unidades Coronarias
(SEMICYUC), consideran que la decision consensuada del servicio tratante puede ayudar
a adecuar los esfuerzos terapéuticos y que, ante la falta de acuerdo entre profesionales
sanitarios y la negativa de familiares, es apropiado solicitar apoyo del comité de ética de la
institucién, asi como recomiendan que cada centro adapte un formato o protocolo para la
AET [11].

En Colombia, la Resolucién 0000229 del 20 de febrero 2020 menciona la AET y el deber
que se tiene de informar, lo que significa brindar informacién de forma temprana y continua
al paciente, familiares o representantes, sobre el plan de manejo y la posibilidad de que
sea necesaria la AET; esto con el propésito de garantizar la comunicacién sobre las
preferencias individuales y sobre el curso de la enfermedad. Realizarlo no requiere ningun
tipo de documento o formalismo diferente al adecuado registro en la historia clinica sobre
la conducta tomada por el médico [1,10].

Se ha demostrado que la discusion de los médicos con sus pacientes sobre sus deseos al
final de la vida y la redaccion de directrices anticipadas de manera temprana en pacientes
con enfermedades cronicas o al inicio de enfermedades terminales, podria mejorar el
proceso de toma de decisiones [8]. Sin embargo, la realidad es que son pocos los médicos
gue hablan con sus pacientes sobre la planificacion anticipada de los cuidados al final de
la vida o las etapas avanzadas de su enfermedad [11], encontrandose que varia segun
especialidad del médico tratante, experiencia y propias creencias de éste [7,11,12].
Ademas, la poca comunicacion sobre la enfermedad y deseos de los pacientes y médicos
con las familias y/o cuidadores, genera conflictos en el médico sobre la toma de decisiones
en el tratamiento, en especial cuando el paciente no puede comunicarse. Esto lleva a tener



qgue involucrar a la familia en la toma de decisiones y requerir que estos decidan por el
paciente, independiente de si conocen o no sus voluntades [7,12].

Esta planificacion de decisiones anticipada, permite a los individuos definir objetivos y
preferencias para tratamientos y atencion médica futura, pudiéndose utilizar en aquellos
momentos en los que la persona no sea competente para decidir, mejorando asi la
comunicacion entre el paciente, familiares y los médicos, permitiendo disminuir los
ingresos hospitalarios no deseados, incrementando el uso de atencion paliativa, la
satisfaccion y la calidad de vida de los pacientes. Estas voluntades anticipadas podran ser
discutidas y ajustadas cuantas veces considere necesario el paciente [14]. Es importante
tener en cuenta que el principio de autonomia debe respetarse siempre, sin embargo, no
quiere decir que el médico deba realizar un tratamiento que medicamente no es requerido
0 que se considera fatil [3].

En un estudio descriptivo transversal realizado por Lépez et al. a 395 personas, el 88,8 %
no conocian sobre las voluntades anticipadas, 67,8 % refirieron las realizarian en caso de
enfermedad terminal y 56,3 % en el momento actual [15]. También se report6 que el 89,9
% de los pacientes no contaban con voluntades anticipadas, el 37,6 % no contaban con un
sustituto para la toma de decisiones y en un 88.1% se conté con los familiares para la toma
de decisiones [8]. Otro estudio descriptivo de corte transversal realizado a 533 médicos de
seis sociedades médicas colombianas, reportd que el 54 % de los participantes afirmaron
no saber sobre la existencia de la ley que regula el Documento de Voluntades Anticipadas
(DVA) en Colombia, el 24 % de los profesionales recibid de sus pacientes uno o mas DVA
en el dltimo afio y, solo el 11 % de los profesionales encuestados tenian un DVA elaborado
[16].

Diferentes estudios han demostrado que la religién y cultura son factores que influyen en
la toma de decisiones al final de la vida. En un estudio europeo multicéntrico, se reportd
que la religion desempefié un papel importante en la toma de decisiones al adecuar el
esfuerzo terapéutico. También identificaron que la no instauracién de medidas terapéuticas
era mas comun en médicos judios (81 %), ortodoxos griegos (78 %) y musulmanes (63 %);
y, para los médicos catdlicos (53 %), protestantes (49 %) o sin afiliacidn religiosa (47 %),
era mas comun retirar tratamientos [11].

En el estudio observacional prospectivo ETHICUS realizado desde enero 1999 a junio
2000 en 37 unidades de cuidado intensivo (UCI) de 17 paises europeos, de 31.417
pacientes admitidos en UCI, el 13,5 % (4.248) murieron o tuvieron una adecuacion de los
esfuerzos terapéuticos, retirando tratamientos en el 33 % y no instaurando tratamientos en
el 38 % de los pacientes. La limitacion de la terapia frente a la continuacion de éstas, estuvo
asociado con factores como la edad del paciente, diagnéstico, el numero de dias en UCI,
la region y la religion (p < .001) [13]. En el estudio ETHICUS-2 realizado durante un periodo
de 6 meses entre los afios 2015 - 2016 en 199 UCIs de 36 paises con un total de 12.850
pacientes, se encontré comun la limitacién del esfuerzo terapéutico en todo el mundo con
variabilidad regional. Se reporté que la no instauracion de tratamientos es mas comun que
retirarlos, ademas, se observaron variaciones en el tipo, la frecuencia y el momento de las
decisiones sobre el final de la vida, considerando que, reconocer las diferencias regionales
y las razones de estas diferencias, podria ayudar a mejorar la atencién al final de la vida
en los pacientes [17].



Como se ha mencionado, en la toma de decisiones para la adecuacion del esfuerzo
terapéutico, se han documentado diferentes procesos entre distintos paises e incluso entre
las mismas regiones o los mismos hospitales. Herramientas como las escalas funcionales,
escalas pronosticas y escalas de calidad de vida, son instrumentos que deben promoverse
para el uso en los diferentes servicios, ya que pueden facilitar la toma de decisiones sobre
conductas clinicas [11].

La falta de educacion sobre adecuacion del esfuerzo terapéutico, fin de vida y otros temas
competentes en Cuidados Paliativos, son una barrera para adecuar los esfuerzos
terapéuticos de manera mas acertada. En una encuesta realizada en Colombia a 121
personas pertenecientes al area de la salud en el Hospital Universitario San Ignacio, la
mayoria consideraron que el entrenamiento que han recibido sobre fin de vida y
adecuacion del esfuerzo terapéutico, habia sido limitado e insuficiente [18].

METODOLOGIA

Se efectuaron 13 entrevistas en profundidad conducidas por un profesional del area de la
salud (médico en formacion en Medicina del Dolor y Cuidados Paliativos). Este profesional
efectud las entrevistas manteniendo un ambiente neutro, evitando intervenciones que
implicaran opiniones o juicios sobre la tematica del estudio. Durante la entrevista se
tomaron notas que se usaron como material de andlisis adicional. Las entrevistas se
efectuaron de manera individual entre los meses de noviembre de 2021 y marzo de 2022.
10 entrevistas se realizaron de forma remota por medio de Microsoft Teams y 3 de manera
presencial.

La poblacion de estudio consistio en personal médico con experiencia en toma de
decisiones para reorientacion de esfuerzo terapéutico en el ambito del tratamiento de
pacientes con cancer. Para seleccionar los participantes del estudio se realiz6 un muestreo
no probabilistico, intencional, buscando maxima variabilidad, por lo cual se incorporaron
profesionales de oncologia de adultos, hematooncologia pediatrica, cuidado intensivo de
adultos y pediatrico, de ambos sexos y con diferentes niveles de experiencia en el cuidado
de pacientes con cancer. El tamafio de muestra se determind teniendo en cuenta alcanzar
un punto de saturacion, el cual se defini6 como el momento en el que los sucesivos
entrevistados presentaban las mismas tematicas o presentaban el mismo contenido ante
los tépicos desarrollados durante la entrevista [19]. Este punto de saturacion se alcanzo
con 13 entrevistas. Los profesionales que participaron fueron informados previamente de
las caracteristicas del estudio y de la metodologia a utilizar; se les advirti6 que en todo
momento se garantizaria la confidencialidad de la informacién que suministraran. Los
participantes firmaron un consentimiento informado antes de participar en las entrevistas.

Las entrevistas fueron grabadas y posteriormente transcritas al pie de la letra por parte de
uno de los co-investigadores. Las transcripciones se revisaron por parte del equipo de
investigadores para garantizar su integridad y se enviaron a los participantes para su
revision. Para garantizar la confidencialidad, toda codificacion o dato que pudiera facilitar
la identificacion del entrevistado en algiin momento del proceso de analisis o reporte de
resultados (sitio de trabajo, datos demograficos), fue eliminada del texto antes de que éste
fuera revisado por otro investigador. Se realiz6 verificacion de la transcripcion de los audios
con doble revision por parte del grupo de monitoria de investigacion de la institucion.



El presente estudio fue aprobado por el comité de ética institucional del Instituto Nacional
de Cancerologia, Bogota-Colombia.

ANALISIS DE DATOS

Luego de revisadas por los participantes del estudio, las transcripciones de las entrevistas
fueron incorporadas como archivos de texto en el programa Atlas.ti. El proceso del andlisis
cualitativo siguié un método de analisis tematico con un enfoque inductivo [20]. El analisis
fue realizado por dos investigadores de acuerdo con las siguientes etapas: 1) Lectura de
cada transcripcidbn completa para alcanzar una comprensiéon general de los temas
discutidos; 2) Revision de las notas tomadas durante las entrevistas; 3) Generacion de
codigos iniciales relevantes para la pregunta de investigacion; 4) Agrupacion de los
diferentes cdédigos en categorias preliminares; 5) Revision de las categorias preliminares;
6) Definicibn y asignacion definitiva de nombres a las categorias. Cada uno de los
investigadores siguié estas etapas de manera independiente. Las etapas 5 y 6 fueron
efectuadas en conjunto por los dos investigadores y los desacuerdos fueron resueltos por
consenso. Las etapas 2 y 3 fueron apoyadas por la lectura de memos libres generados
durante las fases 1y 2 por cada uno de los investigadores analistas. Para reflejar la validez
y veracidad de los datos, en la seccion de resultados se presentan transcripciones al pie
de la letra de fragmentos ilustrativos de los diferentes codigos y categorias.

RESULTADOS

En las entrevistas participaron 3 mujeres y 10 hombres, con un promedio de edad de 36
afos, todos los participantes realizaron sus estudios médicos en Colombia, el 80% en la
ciudad de Bogota. De los participantes, 7 pertenecen a la especialidad de oncologia de
adultos, 2 a hematooncologia pediatrica, 1 a cuidados intensivos de adultos y 3 a cuidados
intensivos pediatricos. En promedio, los participantes cuentan con 12.46 afios de
experiencia. Las siguientes, son las categorias seleccionadas (ver figura 1):

Categorias

Se encontraron 4 categorias principales: 1) conocimientos, centrado en el conocimiento
del profesional de la salud sobre la adecuacion del esfuerzo terapéutico; 2) Aspectos
relacionados a la toma de decisiones, donde se exponen los factores que segun el grupo
de médicos encuestado, influye en la toma de decisiones para adecuar el esfuerzo
terapéutico; 3) quién decide, haciendo referencia a quien considera el profesional
entrevistado que corresponde la toma de decisiones; 4) tipo de decision que se toma,
donde se pretende identificar la manera en que estas se ejecutan.

1. Conocimientos
En esta categoria se incluyen 3 temas: conocimiento sobre AET, formacion en cuidados
paliativos y legislacién en Colombia

a. Conocimiento sobre AET

Respecto al conocimiento que tienen los entrevistados sobre la adecuacion del esfuerzo
terapéutico, gran parte de éstos coinciden en que debe realizarse una evaluacion
constante de los pacientes considerando que sus condiciones son cambiantes, y de no
hacerlo, no se podria llegar a una adecuacién de los esfuerzos terapéuticos
tempranamente para evitar actos futiles.



“Yo pienso que es importante estar todo el tiempo reevaluando. Las situaciones son
muy dinamicas en estos pacientes y es importante tener presente que es una opcion
y estar siempre reevaluando si de pronto ya es momento de hacer un
redireccionamiento del objetivo terapéutico”.

El ser proporcional de acuerdo al estado de salud de los pacientes y los objetivos que se
tengan, es importante para readecuar los esfuerzos terapéuticos.
“Ser proporcional de acuerdo al estado de salud que tiene el paciente, a los objetivos
gue uno quiere alcanzar y a los objetivos que uno tiene por brindarle, para poder
cumplir metas que se tracen entre las dos partes, teniendo en cuenta como objetivo
primario pues digamos los deseos que tenga el paciente y que se puedan alcanzar”.

b. Formacion en Cuidados Paliativos
De acuerdo con lo referido por los entrevistados la formacién en cuidados paliativos es
bastante baja, en especial en el pregrado de medicina. Algunos de los entrevistados han
recibido alguna formacién en cuidados paliativos, sin embargo, han sido Unicamente
rotaciones de 1 mes durante el posgrado y alguna charla en su lugar de trabajo o durante
su posgrado. Se considera de importancia el acercamiento de todo el personal de salud a
los cuidados paliativos, ya que el conocimiento de éste puede brindar sensibilidad y
herramientas para brindar a los pacientes en el momento de adecuar los esfuerzos
terapéuticos.
“No, de hecho, desde mi pregrado hasta el dia de hoy no he tenido digamos que
una formacioén oficial tanto como una rotacion, clases, un enfoque o un bloque de
clases con respecto a este tema”.

Un participante resalté la importancia de ahondar en conocimientos sobre cuidados
paliativos, donde pudieran abordarse temas como acompafiamiento a los pacientes y la
familia, dar malas noticias, enfrentamiento a enfermedades refractarias, entre otros:
“Dentro del pensum de mi carrera ahora, de mi especializacion, tenemos una rotacion de
1 mes en cuidado paliativo. Esa la tenemos en tercer afio. Yo siento que es un poco tarde
por que cuando yo llegué aca yo nunca me habia enfrentado como al contexto del paciente
oncoldgico, de su familia, de enfermedades refractarias de dificil tratamiento y por ejemplo
yo nunca habia tenido un entrenamiento en dar malas noticias, en acompafamiento, y
peso me toco al inicio practicamente como autoaprendizaje hasta que bueno, mas adelante
uno como que se acostumbra y uno lo logra, pero si me hubiera gustado haber tenido un
poco mas de acompafiamiento desde el inicio de la especializacion”.

c. Legislacién en Colombia
Ninguno de los participantes conoce sobre la resolucion colombiana que hace mencién a
la adecuacion del esfuerzo terapéutico:

“No, en realidad no conozco la ley como tal de adecuacion del esfuerzo terapéutico”.

“Conozco la ley de Cuidados paliativos y como sobre eutanasia y eso, pero sobre
limitacion del esfuerzo terapéutico como tal, no”.

2. Aspectos relacionados a latoma de decisiones
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En esta categoria se incluyeron 21 temas: edad del paciente, calidad de vida,
comorbilidades, diagndstico, prondstico, tratamiento a ofrecer, adherencia al tratamiento,
respuesta al tratamiento y complicaciones de éste, funcionalidad del paciente,
herramientas facilitadoras, experiencia del médico, recursos econdémicos de los pacientes,
aspectos culturales, situacion social del paciente, religion, emociones del médico, equipo
multidisciplinario, temor a complicaciones legales, expectativas del paciente y su familia,
voluntades anticipadas y barreras para la AET. Estos son factores mencionados por los
entrevistados los cuales consideran influyen en la toma de decisiones de adecuar los
esfuerzos terapéuticos.

a. Edad del paciente

Algunos médicos consideran que la edad no es un factor que influye en la toma de
decisiones para adecuar el esfuerzo terapéutico: “Nosotros para determinar el tratamiento
no nos basamos tanto en la edad si no en la funcionalidad del paciente”.

Otros, por el contrario, consideran la edad como una limitante, siendo mas dificil la toma
de decisiones en pacientes jovenes:
“Intento no tener en cuenta la edad, pero pienso que a veces es mas facil limitar a
las personas mayores que a las que estan de pronto en un rango de edad mas
cercano a nuestra edad”.

“Cuando uno ve personas jovenes, tiende a evitar limitar esos esfuerzos”.

b. Calidad de vida del paciente

No fue comun que los entrevistados mencionaran la calidad de vida del paciente durante

la entrevista, sin embargo, algunos consideran:
“Tenemos un tratamiento que mas que no le este haciendo nada, es que le esta
perjudicando, le estd quitando la calidad de vida, y amerita hacerlo, pues
obviamente hay que hacerlo”.

“Para lograr los objetivos que se plantea que va mas alla que la curacién, también
se debe considerar la paliacion, o también con miras a optimizar la calidad de vida”.

c. Comorbilidades
Tener en cuenta las comorbilidades para adecuar los esfuerzos terapéuticos, es algo
importante para el grupo de médicos entrevistados, ya que el paciente puede tener
complicaciones secundarias asociadas y su diagnéstico y pronostico pueden depender
de estas en gran proporcion:
“Por que, si ya tiene complicaciones especificas del cancer o ya tiene complicaciéon
de sus comorbilidades de base, también debe adecuarse el esfuerzo terapéutico ....
hay que ver otros factores agregados que tenga el paciente en cuanto a sus
comorbilidades y las complicaciones que produce”.

“Otros factores como las comorbilidades que el paciente tenga, o si hay situaciones
de pronto no relacionadas con el cancer pero que sean las que clinicamente en ese
momento sean las que determinan el pronéstico del paciente”.

d. Diagnéstico
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Todos los entrevistados consideraron que el diagndstico es un factor clave para adecuar

los esfuerzos terapéuticos. Teniendo en cuenta que todos los participantes atienden

pacientes oncoldgicos, este factor se refiere especialmente al tipo de cancer y su estadiaje.
“La adecuacion del esfuerzo terapéutico va a ser primero de acuerdo a el tipo de
cancer que se tiene en el paciente”.

‘Empezando primero el estadio del cancer”.

e. Prondstico

El prondstico esta relacionado con el tema anterior, pues segun el prondstico de la
enfermedad, se podran trazar metas y también es una ayuda para decir si existen otras
medidas de tratamiento antes de adecuar los esfuerzos terapéuticos.

“Saber la mortalidad de esa enfermedad, mirar cuantos afos es la sobrevida de esa
enfermedad y si esas medidas en realidad valen la pena, por que hay pacientes que
pueden estar en un punto de no retorno”.

f. Tratamiento a ofrecer
Algunos entrevistados consideraron que el tratamiento a ofrecer podia ser un factor que
influye para la adecuacion de los esfuerzos terapéuticos en un paciente. Quienes lo
consideran, explican que se deberia tener en cuenta de que tanto podria responder el
paciente, ademas, podria haber limitaciones en los posibles tratamientos o llegar a ser
futiles dada la condicion del paciente.
“Todo tratamiento que le podamos ofrecer, probablemente pueda terminar también en
una opcion de adecuacion del esfuerzo terapéutico”.

g. Adherencia al tratamiento
Para algunos entrevistados, la adherencia o no al tratamiento propuesto, también es un
factor que podria influir para pensar en realizar una adecuacion de los esfuerzos
terapéuticos.

“Requiere el acompafiamiento y obviamente la adherencia a esos tratamientos”.

“Que sigan adelante con todas las medidas terapéuticas que recomendamos”.

h. Respuesta al tratamiento y complicaciones
La respuesta que el paciente esta teniendo al tratamiento es un factor que tienen en cuenta
gran parte de los especialistas entrevistados que atienden poblacion pediatrica. En las
siguientes vifietas se encuentran algunos ejemplos:
“Los tratamientos que se le han hecho a ese paciente y como respondio a ese
tratamiento”.

“Segun el resultado de la intervencion terapéutica por parte del grupo tratante”.
Uno de los oncologos de adulos entrevistados también dijo: “Para mi es muy importante la
posibilidad de respuesta al tratamiento incluso asi sea un tratamiento paliativo, porque con

los tratamientos existentes hoy para el cancer, una condicién que parece final de vida, a
veces, muchas veces puede ser revertida”.
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Respecto a las complicaciones asociadas al tratamiento, fueron pocos los entrevistados
gue hicieron mencion sobre éstas. Sin embargo, alguno de ellos menciond que entre las
cosas que tiene en cuenta para adecuar los esfuerzos terapéuticos, son: “las
complicaciones que haya tenido secundariamente al tratamiento recibido, ya sea al
tratamiento quirurgico, radioterapéutico o quimioterapia’.

i. Funcionalidad del paciente
La funcionalidad del paciente al momento de tomar las decisiones sobre el tratamiento, la
tienen en cuenta en especial los especialistas que atienden adultos. Algunos consideran
que se debe evaluar en mayor proporcién la funcionalidad de pacientes que su edad.

“La recomendacion es mas por funcionalidad que la edad”.

“Para tomar una decisién, lo mas importante creo que es el estado funcional actual
del paciente”.

j. Herramientas facilitadoras

Dos de los entrevistados aseguraron utilizar escalas especificas de enfermedad a la hora
de tomar decisiones para adecuar el esfuerzo terapéutico, uno de ellos afirma: “Pues yo
utilizo la escala en base a la enfermedad. Si las utilizo, pero en base a la enfermedad que
tenga cada paciente, no sabria cual especifica, pero si las utilizo”.

Un importante namero de médicos entrevistados que atienden pacientes adultos,
consideran que unas de las herramientas utilizadas para tomar decisiones de adecuar los
esfuerzos terapéuticos, son las escalas de funcionalidad.

“Utilizo Karnofsky, utilizo ECOG, utilizo el Barthel.”

“De escalas funcionales, nosotros generalmente utilizamos la del ECOG y pues la
de Karnofsky”

Algunos dicen no utilizarlas de manera rutinaria: “No usamos tan juiciosamente las escalas
de funcionalidad que en realidad /o deberiamos hacer”.

Segun los datos obtenidos, el pronéstico de la enfermedad es importante para la toma de
decisiones en la adecuacion de los esfuerzos terapéuticos. Los especialistas en adultos
son quienes resaltan la importancia de utilizar escalas pronosticas.
“A pesar de su buen estado general, es muy probable que una de las posibilidades
sea adecuar el esfuerzo terapéutico por que ya cumplié y pasé con creces las
expectativas del tratamiento, o sea, siempre hay que buscar escalas del prondstico”.

Estas son algunas de las escalas que mencionaron: “El indice prondstico paliativo y el
puntaje prondstico paliativo ayudan a tomar decisiones”.

Algunos dicen no tener conocimiento sobre estas escalas pronosticas: “No, pues no
conozco, asi como en detalle, no”.

Muy pocos de los participantes hicieron mencion sobre la utilizacién de otras escalas
diferentes a las pronosticas, funcionales y escalas especificas de la enfermedad, a
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excepcion de uno de los participantes quién mencion6 el uso de una escala de
comorbilidades: “Dentro de las comorbilidades, /a escala de Charlson”.

k. Experiencia del médico
Algunos de los participantes mencionaron la importancia de la experiencia del médico para
la toma de decisiones. Se considera que es un factor influyente para tomar buenas
decisiones de manera tranquila.
“La experiencia definitivamente influye en tener mas pues como tranquilidad para
tomar decisiones y hacerlo sin que le genere a uno tanta angustia”.

“Si, la experiencia es muy importante porque pues si no conoce como es la evolucién
del paciente, no tienes la experiencia y la experticia en el manejo de los pacientes
con cancer y cOmo se comporta, pues vas a tomar malas decisiones”.

. Recursos econémicos de los pacientes
El hospital donde trabajan los entrevistados es un centro de referencia nacional para
pacientes oncoldgicos, razén por la cual se cuenta con pacientes de diferentes zonas del
pais, algunos de ellos en condiciones de vulnerabilidad econémica que hace que su
desplazamiento hacia el hospital para asistir a citas médicas o asistir a tratamientos sea
dificil, entre otras condiciones que se pueden presentar por bajos recursos econdémicos;
siento esto, un factor que determina los tratamientos seleccionados para los pacientes.
Asi lo expresa uno de los médicos:
“Digamos, donde estoy ahorita pues hay personas que son de vulnerabilidad, por
ejemplo, muchos inmigrantes o personas de muy bajos recursos econémicos que
hace dificil a veces que ellos colaboren o que sigan adelante con todas las medidas
terapéuticas que recomendamos”.

m. Aspectos culturales
Segun lo mencionado por los participantes, la cultura de ellos como médicos no influye a
la hora de tomar decisiones de adecuar los esfuerzos terapéuticos. Sin embargo, Si
consideran que la cultura del paciente y la familia influyen en esta toma de decisiones,
dada la variedad de etnias que atienden en la institucion y la barrera cultural que existe en
la comunicacién y entendimiento de la enfermedad.
“Pero digamos que, en cuanto al punto de vista personal mio, yo creo que la religion
y la cultura pues no deberian ser una limitante ... cada paciente tiene principios que
van a depender sobre todo de su cultura y su religién, entonces estas dos cosas yo
creo que estas si son cosas mas importantes para el paciente”.

‘Realmente el contexto cultural tiene que ver mucho con su mentalidad acerca del
tratamiento y la conducta a seguir, entonces yo pienso que, si tiene que influir
bastante”.

“Hay un numero importante de poblacion que es de raza étnica diferente, indigena,
con los cuales es muy dificil establecer una comunicacion asertiva o que entiendan
claramente cual es la situacion ... Indudablemente también la parte de cultura se
tiene en cuenta, pero para mi no es tan importante”.

n. Situacion social del paciente
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Para la mayoria de los entrevistados, la red de apoyo es importante para escoger que
tratamiento brindar o no a un paciente, pues este soporte va de la mano con la adherencia
al tratamiento, pero, ademas, con la adaptacion a las diferentes condiciones de
enfermedad y tratamiento que le esperan al paciente.
“El soporte social si, o sea, si hay un paciente que no tienen soporte social, ese
paciente probablemente se beneficie de adecuacion del esfuerzo terapéutico, aun
teniendo tratamiento. Porque, aunque no esta descrito de una manera diferente, no
tener un soporte social para recibir quimioterapia es una cosa muy complicada”.

“La red de apoyo es muy importante por lo que te decia anteriormente, un ejemplo,
un paciente va a terminar con traqueostomia o gastrostomia o cosas adicionales y
no tiene una red de apoyo bien establecida, es un paciente que lo estamos
condenando a una muerte fija y a una muerte con sufrimiento, porque pues no
podemos institucionalizar el paciente, no se puede quedar en la institucion para
terminar su manejo, entonces es muy importante saber con qué cuenta de apoyo”.

O. Religion
Un importante numero de médicos entrevistados creen que la religiéon del paciente es un
factor que influye a la hora de tomar decisiones para adecuar los esfuerzos terapéuticos.
Esto dicen los participantes:
“Lareligion es algo que realmente es muy personal y puede influir en que el paciente
tome una decision o no”.

“Cada paciente tiene principios que van a depender sobre todo de su cultura y su
religion, entonces estas dos cosas yo creo que son mas importantes para el
paciente”.

Diferente a lo evidenciado sobre la religién del paciente, los médicos consideran que su
religion no es un factor que influye en la toma de decisiones:
“En mi experiencia no he sentido que la religion influya tanto en que tanto le
hacemos al paciente o no”.

Algunos consideran que, en Colombia, la préactica religiosa permite tomar estas decisiones
libremente:
“Yo creo que, en esos contextos, pues al menos en la practica en Colombia, creo
que hay mucha libertad en la parte cultural, religiosa, que no limita al médico para
tomar una decisién de adecuar el esfuerzo terapéutico”.

””n

“La religion, pues considero que no influye ni para mi ni para los pacientes”.

p. Emociones del Médico

Al indagar sobre la interferencia de sus emociones a la hora de tomar decisiones, la
mayoria de los participantes consideraron no influyen. Sin embargo, alguno de ellos
consider6é que definitivamente si es un aspecto importante: “Yo creo que uno hace
transferencia y contratransferencia de todas las cosas que haga uno en la vida, si las hace
con sentimiento y con pasion. El problema es que aca como es adecuacion de un esfuerzo,
la mayoria de veces.... al final yo creo que el sentimiento que deja la sensacion de haber
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hecho todo lo posible independiente del resultado del paciente, tanto para uno del equipo
meédico como para el familiar y como para el paciente, es lo que debe primar”.

g. Equipo multidisciplinario
Pueden existir diferentes factores relacionados con el hospital donde se presta la atencion,
entre estos, esta la existencia de un equipo multidisciplinario el cual consideran esencial
para facilitar la toma de decisiones en la AET.
“Aca digamos que el equipo multidisciplinario que tenemos, tanto el enlace que
tenemos con dolor y cuidados paliativos, los servicios multidisciplinarios de cirugia,
grupos quirurgicos, trabajo social y oncologia pediatrica, junto a las tomas de
decisiones que normalmente van a ser por junta para replantear el esfuerzo
terapéutico en los pacientes. Contamos con todas las herramientas disponibles”.

“En Instituto digamos que podemos hacer un manejo integral del paciente y de esa
manera las decisiones del esfuerzo terapéutico es mucho mas facil tomarla que en
otro hospital que no maneja cancer donde pueden digamos de esta forma tomar
decisiones herradas sobre los pacientes”.

“Realmente como es una institucion solamente oncoldgica, probablemente si influye
por que es mas facil la interaccion de los servicios y eso por lo que es solamente
manejo oncologico, entonces probablemente si puede influir algo, pues tener
soporte de otras especialidades”.

Entre el equipo multidisciplinario, se incluye al comité de ética. Pocos participantes hacen
uso de éste, encontrando que algunos incluso desconocen de la existencia de un comité
en el instituto que facilite la toma de decisiones:
“Pues hemos tenido varios casos de pacientes que tienen, pues mas que todo son
pacientes que estdn en embarazo o pacientes que si nos ha tocado llevarlos al
comité de ética, pero mas que todo es por su situacién social’.

“Desconozco si el instituto tiene un comité de ética para proporcion o adecuacion
del esfuerzo terapéutico”.

“No he utilizado el comité para esa decision’.

Se identificé que a pesar que los entrevistados mencionan la importancia de un equipo
multidisciplinario, son muy pocos los que tienen en cuenta la participacién del servicio de
Dolor y Cuidados Paliativos para la toma de decisiones para adecuar los esfuerzos
terapéuticos. Cuando se preguntdé a uno de los participantes sobre la solicitud de un
concepto por parte de dicho servicio, respondio: “No es tan frecuente”. Otros consideran a
este servicio como un servicio acompanante:

“En ese esfuerzo terapéutico yo creo que va de la mano con cuidado paliativo

porque asi nosotros determinamos el manejo oncoldgico especifico, es importante

gue el resto de sintomas y complicaciones estén bien paliados”.

“Hay un grupo de cuidados paliativos que desde que uno quiera, estan haciendo el
acomparnamiento del paciente”.
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“Si, todo el tiempo trabajamos de la mano con cuidados paliativos”.

r. Temor a complicaciones legales

La mayoria de los participantes no han sentido temor a complicaciones legales a la hora

de tomar una decision como lo es el adecuar los esfuerzos terapéuticos en un paciente.

Mencionan que el tener conocimiento sobre la patologia y dejar por escrito debidamente

en la historia clinica, hace que no lo consideren un factor que pueda influir en la toma de

decisiones.
“En cuanto a la parte legal, digamos que no he sentido temor. Yo creo que si uno
tiene claro, sobre todo esto que estoy diciendo, que el diagnostico esté claro o
presuntamente claro y que queden anotadas en la historia clinica todas las
consideraciones que uno tiene, las posibilidades de tratamiento que uno ofrece,
digamos que la historia clinica le da la oportunidad a uno de defender su actuacion
médica siempre que uno coloque completamente las cosas que uno va a hacer”.

Hay quien considera que, en caso de temor legal, apoyarse con una junta de especialistas
puede ayudar a resolver dudas sobre la toma de decisiones: “Pues eventualmente aqui en
el instituto usualmente nosotros en caso de que haya un temor juridico o algo, son
pacientes que llevamos a la junta de oncologia clinica, y pues en ocasiones uno sustenta
muchas de etas decisiones en el concepto de /a junta”.

s. Expectativas del paciente y su familia

Preguntarle desde el inicio al paciente y a su familia sobre lo que espera del tratamiento,
es importante para algunos participantes para la decisibn de adecuar los esfuerzos
terapéuticos: “Cuando veo a un paciente lo primero que le pregunto independientemente
de si lo va a adecuar o0 no, es preguntarle: “usted que espera de lo que yo le haga”

Por otro lado, uno de los especialistas en pediatria, refiere que tiene en cuenta la voluntad
de algunos pacientes de acuerdo a su edad: “Tengo en cuenta el concepto de algunos
pacientes, principalmente de algunos pacientes adolescentes, si quisiéramos ponerle un
rango de edad, diria aquellos de 15 afios 0 mas, con respecto a su enfermedad, a el
conocimiento que tienen y a su expectativa de la enfermedad”.

t. Voluntades anticipadas

Segun los hallazgos en las entrevistas, no es comun que se pregunte por voluntades
anticipadas a los pacientes, por lo menos no en consulta externa. Algunos consideran que
el tiempo de la consulta es corto para realizarlas, otros, solo las solicitan cuando el paciente
se torna gravemente enfermo.

Esto contestd uno de los participantes cuando se le preguntd si tiene en cuenta las
voluntades anticipadas de sus pacientes: “En consulta no tanto, en hospitalizacion es mas
frecuente por que el paciente esta mas gravemente enfermo. Realmente definimos ya
cuando el paciente esta muy deteriorado, intentamos que en la historia clinica y que quede
hablado con el paciente y la familia, que se haria en caso de deterioro, Que es una cosa
que deberiamos hacer mas en consulta, pero es que en consulta lo hacemos solamente
cuando el paciente esta funcionalmente muy mal y se decide dejar solamente en manejo
de soporte, es en ese momento que se deja consignado en la historia clinica y se habla”.
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Otro de los participantes dice: “En consulta la verdad casi no, el tiempo de la consulta es
muy corto y es dificil. Asi que yo haga directamente la pregunta de si tienen voluntades
anticipadas, no”.

u. Barreras parala AET

Se identifican multiples barreras que los participantes consideran factores que influyen de
manera significativa en la toma de decisiones de adecuar los esfuerzos terapéuticos. Se
encuentran barreras relacionadas con el sistema de salud de Colombia, la falta de recursos
humanos, el dificil acceso a recursos sanitarios, el contexto socioeconémico de algunos
pacientes, entre otros. En las siguientes vifietas se encuentran algunos ejemplos de lo
dicho por los participantes:

“Las barreras generalmente son digamos la falta de comités de ética, la falta de
equipos multidisciplinarios para esa toma de decisiones”.

“Hay tratamientos a los que definitivamente no tenemos acceso todavia en nuestro
medio y que podrian ser una solucién para un paciente”.

“El mismo sistema de salud. Yo creo que de una u otra forma en nuestro pais el
sistema estd disefiado para manejar las contingencias y sobre todo abordar el
tratamiento y muchas veces la atencion prolongada de ciertas enfermedades.
Entonces cuando se plantea la posibilidad, la necesidad de una readecuacion del
esfuerzo terapéutico, hay barreras digamos tanto administrativas como logisticas y
la disponibilidad de ciertos servicios, en muchos lugares del pais que no estan al
alcance para poder llevar a cabo esa readecuacion”.

“Creo que hay barreras sobre todo en primera instancia cuando tal vez recae la
responsabilidad en una persona. A veces se pretende que un médico o un grupo
limitado de médicos tomen esa decision, entonces muchas veces la cantidad y
disponibilidad del equipo de salud eso puede ser una barrera, pero entre mas
integrantes tenga y sobre todo tengan mas conciencia y preparacion sobre el
concepto de readecuacion del esfuerzo, pues se puede lograr superar esa barrera”.

En el grupo de pediatria oncoldgica, se menciono la falta en especial de un servicio para
ayudar en la toma de decisiones: “Hay un déficit que si se tiene que recalcar, y es el servicio
de neurologia pediatrica que no lo tenemos aca en el instituto para la decision de pacientes
con compromiso neuroldgico, ya sea por su enfermedad de base o por efectos secundarios
de medicamentos”.

Algunos consideran que la falta de tiempo en las consultas es una limitante en la toma de
decisiones: “Pienso que otra barrera es la limitante de poder hacerle seguimiento a sus
pacientes e ir estableciendo una relacion mas cercana en la que uno tenga mas confianza
y los pacientes empiecen a preguntar con mas tranquilidad estas cosas y uno también
conocerlos y a discutir, por que de pronto esto no es de una sola consulta si no de ir
hablando cada vez un poco mas y también cada vez los pacientes tienen diferentes dudas
y diferentes preguntas”.
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Hay quienes consideran que la comunicacion del servicio tratante con la familia y el
entendimiento de los pacientes y familiares sobre la enfermedad, es una barrera para la
toma de decisiones, aqui algunos ejemplos:
“La mayor barrera casi siempre son de los servicios tratantes sobre todo porque no
tienen claro, no le han dejado claro el estadio de la enfermedad al paciente ni al
familiar, le dan falsas expectativas al paciente, esa es la mayor barrera con la que
me enfrento yo”.

“Los tutores y los familiares influyen mucho en la toma de decisiones. A veces a
favor, como facilitadores y también muchas veces como barrera para tener pues
conversaciones de fin de vida y también como una barrera que muchas veces
guieren que uno le siga haciendo”.

“Lo que pasa es que el paciente a veces puede no entender muy bien su
enfermedad, y a veces todavia uno ve pacientes realmente que a pesar de que
llevan mucho tratamiento pues no tienen como buena introspeccién de su
enfermedad”.

“En poblaciones especiales desde el punto de vista étnico como las poblaciones
indigenas en las cuales establecer una relacion y entendimiento del estado de la
enfermedad es muy dificil”.

“Depende del hospital donde uno esté, uno va a ver la tendencia a ver una poblacion
digamos de un contexto socioeconémico diferente. Digamos donde estoy ahorita
pues hay personas que son de vulnerabilidad, por ejemplo, muchos inmigrantes o
personas de muy bajos recursos econdmicos que hace dificil a veces que ellos
colaboren o que sigan adelante con todas las medidas terapéuticas que
recomendamos por su contexto, por su situacion diaria, por el resto de familia,
porque no tienen una red de apoyo importante, pues claro, eso va. a impactar asi
€s0 no sea algo propio de la enfermedad del paciente”.

En el grupo de pediatria existe la preocupacion de la situacion social de los padres o tutores
del nifio y de la disyuncion familiar, ya que, tratandose de menores de edad, el papel de
los padres o tutores responsables se considera fundamental para toma de decisiones. Uno
de los entrevistados dice: “Existe también un grupo de poblacién que tienen un entorno
social dificil de los cuales estan bajo la proteccion de organismos del estado como el
bienestar familiar, en los cuales se hace mucho mas dificil porque entra también el &mbito
juridico a terciar en eso, y también hay situaciones de disyuncién familiar que hace que los
padres no estén junto con el nifio y para tomar esas decisiones se tenga que hacer mucho
camino para que entienda”.

3. Quién decide

En esta categoria se incluyen 4 temas: Médico, paciente, Médico y paciente, paciente,
médico y familia y, equipo multidisciplinario. Estas hacen parte de las respuestas obtenidas
al preguntar a los participantes quién considera que debe ser el que toma las decisiones
de adecuar los esfuerzos terapéuticos.
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a. Médico
Menos de la mitad de los entrevistados consideran que quien debe tomar la decision de
adecuar los esfuerzos terapéuticos es el médico tratante. Algunos dicen que es el Unico
que debe tomar la decisidn, otros consideran que depende de la situacion en la que se
encuentra el paciente, pues considerando que, si es una condicioén critica, la decision de
adecuar los esfuerzos terapéuticos debe ser completamente médica.
“Digamos, la principal responsabilidad deberia estar en el médico, la adecuacion del
esfuerzo terapéutico es algo que uno hace por limitacion de posibilidades
pronosticas y de tratamiento del paciente”.

“La pregunta depende de la situacion que uno se encuentre. Si la situacion clinica
amerita adecuar el esfuerzo terapéutico con una decision médica, el nico que tiene
gue tomar la decision es el médico, porque puede llevar a futilidad o distancia si
tiene en cuenta otros factores”.

“Yo pienso que debe corresponder en general al médico que esta tratando al
paciente en el momento en el que se esté pensando a considerar la redireccion del
esfuerzo terapéutico”.

b. Médico y paciente

Algunos consideran que la decision de adecuar los esfuerzos terapéuticos debe ser
conjunta entre el médico y el paciente: “La decisidon siempre debe ser tomada por el
paciente y el médico, yo creo que debe ser una decision conjunta ... Digamos que para los
pacientes el objetivo principal puede ser un poco diferente que, para los médicos, entonces
tomar la decision solamente desde el punto de vista médico es errado”.

c. Paciente
Son pocos los que consideran que el paciente es el Unico que tiene potestad sobre las
decisiones en su tratamiento, en especial cuando la situacién no es critica. En las vifietas
se encuentran algunas de las consideraciones de los participantes:

“yo creo que el que debe tomar una decision final es el paciente”.

“Realmente yo pienso que la decision Ultima es del paciente, es el Ultimo que decide
si se acepta o no”.

d. Paciente, médico y familia
Algunos participantes consideran que la decision de adecuar los esfuerzos terapéuticos
debe ser tomada en conjunto entre el médico, el paciente y la familia, resaltando que estos
altimos influyen de manera importante en la toma de decisiones. Sin embargo, tienen a la
familia en cuenta, pero siempre considerando la situacion familiar que perciben.
“A todos, yo creo que el principal es el paciente, pero definitivamente los tutores y
los familiares influyen mucho en la toma de decisiones”.

“Creo que es conjunta, entre el médico, el paciente y la familia, pero mas que todo
el paciente”.

“Le comento, mas no la tengo en cuenta al 100% en qué sentido, yo no se como
esta su contexto familiar y muchas veces por ejemplo a mi me ha tocado que viene
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el familiar y me dice “no le haga mas nada” y sucede que el paciente si tiene algo
de prondstico y el paciente quiere, pero el familiar es el que no quiere”.

e. Equipo multidisciplinario
Se evidencié que los médicos especialistas en pediatria oncoldgica y en cuidado critico
pediatrico, fueron quienes consideraron que la toma de decisiones debe ser a cargo de un
equipo multidisciplinario.
“Pues deberia ser una decision en conjunto. Pienso yo que no solo, porque sé que
cada especialidad tiene una mirada de la enfermedad... porque tienen prioridades
diferentes en la atencion del paciente asi sea el mismo paciente y la misma
enfermedad. Entonces yo pienso que eso deberia ser en conjunto”.

“Ya cuando hay una junta Interdisciplinaria con varias especialidades que saben del
tema también, la encargada. De ética en la institucion, psicologia, trabajo social y
pues otros servicios interconsultantes y cuando todos llegan a un acuerdo, a un
consenso, es mucho mas facil que los padres o familiares entiendan esa situacion,
en vez de. Que solamente un meédico aislado confirme esa noticia”.

4. Tipo de decision que se toma

En esta categoria se incluyen 2 temas: No aplicar tratamiento y retirar tratamiento. Al
realizar la pregunta de que decisidén considera ha tenido que tomar mas, se evidencia en
todos los participantes una dificultad para responder, ya que consideran que tanto retirar
como no aplicar, es una decisién dificil. Se obtuvieron mas respuestas a favor de “no aplicar
tratamiento”.

No aplicar tratamiento
La decision de no aplicar un tratamiento ha sido elegida con mas frecuencia por aquellos
especialistas que atienden poblacion pediatrica, pues algunos consideran que
comunicarles a los padres que se va a retirar un tratamiento, es una carga emocional
grande, ademas de considerar que hay cierto temor a la respuesta de los padres a la
decision tomada.
“Pues digamos que ambas situaciones son completas, y como médico uno toma esa
decision desde una manera objetiva, sin embargo, pienso que, a la vista de los
padres, es mas complicado decirles por ejemplo que no se les va a hacer x o y
tratamiento porque no va a funcionar por cualquier motivo, en vez de decirle que le
vamos a quitar el tratamiento porque no va a funcionar’.

“Tenemos un tratamiento que mas que no le esté haciendo nada, es que le esta
perjudicando, le estd quitando la calidad de vida, y amerita hacerlo, pues
obviamente hay que hacerlo. Y en el caso contrario un medicamento que sabemos
que le va a quitar calidad de vida que tampoco le va a hacer mucho para su patologia
de base, esta bien no administrarselo”.

“No aplicar un tratamiento. Pero también hemos tenido que retirar, pero en mucha
menor proporcion”
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“Digamos que no ponerle el tratamiento sabiendo lo que va a pasar o no va a pasar
por lo que dije en un principio, porque es muy dificil para los familiares aceptar que
se le va a quitar el tratamiento, que pueden pensar que ya la parte médica se rindio,
o simplemente que los médicos no quieren que mejore, 0 a veces hacen
comentarios que lo van a dejar morir, y bueno, otro tipo de cosas, por lo que es
mejor la primera opcion”.

Retirar tratamiento

También hay quienes consideran que decidir no aplicar un tratamiento es dificil, pues
prefieren no quedar con la incertidumbre de si el tratamiento podria mejorar la condicion
del paciente o no, independiente de que sea en una pequefia proporcion. Por esto,
consideran que retirar un tratamiento es mas facil que no intentar aplicar un tratamiento
para esperar una posible respuesta.

“vyo creo que es muy dificil no aplicar un tratamiento, yo creo que uno esta
acostumbrado como a aplicar, a buscar, a mirar opciones, a tratar... pues a uno le
ensefian a tratar, pero es muy dificil que le enserien a parar...uno tiende a tratar y
es muy dificil parar, a uno nadie le ensefa eso. Yo creo que lo que te ensefia es la
practica diaria. Es muy dificil’.

Discusion

Con este estudio se pretendié obtener informacion sobre los factores que influyen en un
grupo de médicos especialistas para la toma de decisiones de adecuar los esfuerzos
terapéuticos en pacientes con cancer. Se encontré una gran proporcion de factores que se
relacionan con lo descrito en la literatura, como los factores sociales, culturales y religiosos;
pero también se evidenciaron otros factores relacionados con la enfermedad, factores
econdémicos del paciente, el hospital donde se presta la atencién, entre otros. Se identifica
gue, en gran medida, los médicos tienen en cuenta la edad, el diagnéstico y prondstico del
paciente, y en algunos casos en los adultos, la funcionalidad de éstos.

La literatura indica que la AET debe ser una decision clinica basada en la evidencia y
apoyada en herramientas que indiquen de manera mas exacta el estadio de la enfermedad,
el prondstico, la funcionalidad, la calidad de vida, entre otras condiciones del paciente. En
este estudio, la mayoria de los entrevistados consideran que adecuar los esfuerzos
terapéuticos debe ser una decisién conjunta entre el médico y el paciente, donde la familia
también cumple en ocasiones, un papel importante. Lo anterior, apoya los hallazgos del
estudio de Mufioz Camargo et al., donde la decision del paciente esta hasta 3 veces por
encima de la decision médica [21]; Contrario a los resultados del estudio de Esteban et al.
donde se expone que en el 28,3 % de las decisiones de adecuar los esfuerzos terapéuticos,
los familiares no fueron involucrados, y solo el 9% de los pacientes habian expresado su
deseo de no prolongar la vida antes de su admision a la UCI, concluyendo que la AET es
aplicada en los enfermos criticos por indicacion médica [22]. La literatura reporta que el
proceso de adecuar los esfuerzos terapéuticos varia alrededor el mundo. Los médicos en
Norte América tienden a considerar que la autonomia del paciente es lo primordial para la
toma de decisiones. Asch et al. realiz6 un estudio con 879 médicos que trabajaban en UCls
en Estados Unidos, donde del 12 % - 14 % reportaron que realizaron una adecuacién del
esfuerzo terapéutico sin el conocimiento de un subrogado [23]. Contrario a los reportes en
Europa donde los médicos consideran que adecuar los esfuerzos terapéuticos es una

22



decision médica, como lo describen dos estudios suizos, donde se reporta que cerca de la
mitad de las decisiones sobre los esfuerzos terapéuticos, fueron realizadas sin discusion
con el paciente o la familia [22].

Por el contrario, en este estudio, se evidencio que aquellos que atienden menores de edad,
fueron quienes consideraron que las decisiones deben ser tomadas por un equipo médico
multidisciplinario. Algo diferente a lo reportado en un estudio realizado en el servicio de
pediatria del Hospital de la Misericordia en la ciudad de Bogota, donde casi la mitad de los
encuestados consideraron que la decision de adecuar los esfuerzos terapéuticos debe ser
tomada por el comité de ética y los padres del paciente, el 18,82 % considera que debe
ser entre el médico tratante y los padres y, el 10,59 % considera que debe ser tomada por
un comité de ética. El 66 % consideraron que la decisién no debe cumplirse si los padres
no estan de acuerdo [24].

Respecto al uso de herramientas facilitadoras, son pocos los entrevistados quienes utilizan
escalas para medir la enfermedad, prondstico, funcionalidad, calidad de vida, entre otros.
En un estudio realizado a 53 especialistas médicos de Canadéa para evaluar la fiabilidad y
la validez de la Escala de Rendimiento Paliativo, mas conocida como PPS por sus siglas
en inglés (Palliative Performance Scale), todos los expertos la consideraron como una
herramienta clinica valiosa y confiable para prondstico, seguimiento de las enfermedades,
planificacion de la atencion, asignacion de recursos hospitalarios e investigacion [25].

En este estudio los encuestados consideraron el diagndstico y pronostico son factores
claves para la toma de decisiones. En un estudio cualitativo realizado a 30 profesionales
de la salud sobre la atencion de pacientes hospitalizados graves y sus familias, se describe
gue cuando se presentan incertidumbres sobre el prondstico o reversibilidad de la
condicion del paciente, prefieren retrasar el inicio del proceso en la toma de decisiones
[26]. La importancia del diagndstico para la toma de decisiones también se describe en un
estudio multicéntrico realizado en 43 hospitales de Espafia, donde reportan que la decision
de adecuar los tratamientos de soporte vital al ingresar a una unidad de cuidados
intensivos, se decide en un 95% por la presencia de una enfermedad crénica severa previa
[27].

Considerando que la adecuacion de los esfuerzos terapéuticos es una medida para evitar
futilidad en el paciente y asi mismo brindar calidad de vida, segun lo evidenciado en las
entrevistas, esta no es tenida en cuenta por gran parte de los participantes, encontrando
también, que ninguno de ellos utiliza escalas para evaluarla. Contrario al estudio de
Douplat et al., donde reportaron que 60,6 % de las principales razones para adecuar los
esfuerzos terapéuticos estaban relacionados con la calidad de vida de los pacientes [8].
En el estudio mencionado anteriormente realizado en el Hospital de la Misericordia, el
18,56 % de los encuestados consideraron que al adecuar los esfuerzos terapéuticos debia
tenerse en cuenta la calidad de vida a largo plazo y el 17,42 % la calidad de vida actual
[24].

En este estudio se evidencia que la realizacion de un documento de voluntades anticipadas
(DVA) no es de rutina para los especialistas. Algunos resaltan el poco tiempo en las
consultas para poder hablar con el paciente sobre ellas y realizarlas. Es posible que estos
resultados se asocien con la falta de formacién en los especialistas sobre las voluntades
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anticipadas, como se mostro en los resultados del estudio realizado a 533 profesionales
en Colombia, donde el 72,4 % dijeron no haber recibido capacitacion profesional sobre el
DVAYy el 88,2 % afirman que en su institucion laboral no tienen programa educacional de
DVA para sus pacientes. Ademas, el 86,1 % mencion6 que la historia clinica electrénica
de la institucion de salud donde trabajan, no cuenta con un acceso al DVA 'y, el 89,5 %
refirid que no hay un formato elaborado de DVA [16].

Estos resultados se asemejan con los obtenidos en un estudio retrospectivo realizado en
una unidad de cuidados intensivos en Londres a 269 especialistas, donde se demostré que
el 40,5 % de los pacientes no se encontraban en adecuadas condiciones de salud para
discutir sobre sus voluntades en el momento que se requeria adecuar los esfuerzos
terapéuticos [28]. En otro estudio realizado en Colombia, reportaron que el 44 % de los
médicos no tenian conocimiento si sus pacientes contaban con voluntades anticipadas
[29]. La guia del consenso de expertos a escala mundial, propone a los profesionales de
la salud iniciar la educacion de los pacientes con material informativo y conversaciones
repetidas en las diferentes visitas médicas, con el fin de aumentar el nimero de DVA [30].
En un estudio descriptivo transversal realizado en México, se encontré que hasta un 85,6
% de los adultos mayores estan de acuerdo en que quién debe iniciar el dialogo sobre
elaborar las voluntades anticipadas, debe ser el médico [31].

En este estudio, se evidencia que la cultura y la religion de los pacientes son factores que
influyen en los médicos para tomar decisiones de adecuar los esfuerzos terapéuticos;
similar a lo evidenciado en el estudio ETHICUS donde la reorientacion de los esfuerzos
terapéuticos estaba asociada en parte, a los factores geogréficos y religiosos [13]. Sin
embargo, en este estudio, no se evidencia que la cultura o religiéon del médico, tenga alguna
influencia en la toma de decisiones; diferente a los resultados del estudio multicéntrico
realizado en Europa por Sprung et al., donde se evidencian diferencias significativas
asociadas a la religion y cultura del médico, las cuales se encontraron que influian en el
tipo de decisiones tomadas al final de la vida, los tiempos para la adecuacién de los
esfuerzos terapéuticos y discusion de las decisiones con los familiares [32].

Respecto a las emociones del médico, al igual que en el estudio de McAndrews Ns 'y Leske
JS, los médicos consideran que es importante mantener las emociones separadas de sus
actos profesionales [12]; Sin embargo, al indagar sobre la practica que mas han realizado
entre retirar un tratamiento o no aplicarlo, se evidencio dificultad y demora en el tiempo de
respuesta, donde referian que las dos eran opciones dificiles de tomar y que tenian
dificultades al realizarlas. Se encuentra que a diferencia de los especialistas que atienden
adultos, para aquellos que atienden poblacién pediatrica es mas facil no aplicar un
tratamiento que retirarlo, dado que consideran dificil dar la noticia a los padres de que se
va a retirar un tratamiento, por lo tanto, hasta el momento, la practica mas realizada por
ellos es la de no aplicar un tratamiento. Contrario al resultado en el estudio por De Vries et
al. sobre las decisiones médicas al final de la vida en 261 pacientes adultos con cancer de
3 hospitales de Colombia, donde al 43 % de los pacientes se les retir0 el tratamiento,
mientras que en el 76 % se decidié no iniciarlo [29].

En cuanto a los factores legales, la mayoria de los entrevistados no han presentado temor

legal al tomar decisiones. Consideran que el adecuado conocimiento de la enfermedad y
el soporte en la historia clinica, permite sentir tranquilidad para la AET. Diferente a lo
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reportado en el estudio de Piili RP et al., donde un gran nimero de médicos consideraron
la proteccion legal tanto del paciente como del médico, eran un factor que definitivamente
influenciaba las decisiones al final de la vida [33]. Los entrevistados de este estudio,
consideraron que la experiencia médica es un factor que inflluye en la toma de decisiones,
similar a lo reportado en el estudio realizado por Hamano et al. donde resalta la experiencia
profesional con pacientes al final de la vida como uno de los 4 factores mas significativos
asociados a las decisiones de adecuar los esfuerzos terapéuticos [34].

Durante las entrevistas, se hallaron cuestiones como el desconocimiento o no uso del
comité de ética y del servicio de Cuidados Paliativos como apoyo para la toma de
decisiones. Contrario a lo reportado en el estudio realizado en el servicio de pediatria en
el Hospital de la Misericordia, donde el 74 % de los encuestados afirmaron conocer sobre
la existencia del Comité de Etica de la institucion. Ademas, 66 % consideraron que el
concepto del comité de ética debia estar presente en absolutamente todas las decisiones
relacionadas a adecuar los esfuerzos terapéuticos, el 24 % considera que en solo aquellas
decisiones que generan conflicto entre los médicos y padres y el 7 % en aquellas
decisiones que generen duda en el personal médico [24]. Sin embargo, se resalta que los
entrevistados consideran que el Instituto Nacional de Cancerologia cuenta con un equipo
multidisciplinario que puede facilitar la toma de decisiones. El Sistema de salud, los
diferentes grupos poblacionales que ingresan al hospital y la falta de adherencia al
tratamiento, son otras barreras que identificaron los investigadores del presente estudio.

Entre otros hallazgos, se identifica el no conocimiento sobre la legislacion colombiana que
habla sobre la AET, similar a los resultados del estudio de Luis Ricardo Gonzalez quien
reporta que el 26 % de los encuestados no conoce la legislacién colombiana sobre AET
[24]. También se identifica la falta de educacién sobre los Cuidados Paliativos; Unicamente
7 de los 13 entrevistados han recibido alguna educacion en Cuidados Paliativos, pero
ninguno de ellos la recibié durante el pregrado, quienes la han recibido ha sido durante un
periodo muy corto, incluso mencionando que ha sido de manera tardia y les hubiera
gustado recibirla tempranamente. En el estudio mencionado anteriormente realizado en el
Hospital de la Misericordia, el 16 % de los encuestados consideran haber recibido
suficiente informacion académica sobre la AET, 57 % han tenido poca preparaciéon, 27 %
ninguna, y, 97% de ellos, consideran que el tema de AET es pertinente en el plan de
estudios [24].

Una limitacion de este estudio que debe sefialarse, es que la dificultad en el reclutamiento
de participantes. También, considerando que se trata de un estudio unicéntrico, puede no
ser generalizable a toda la poblacion de médicos que deben tomar decisiones para adecuar
los esfuerzos terapéuticos. Dada la naturaleza cualitativa del disefio y la estrategia de
muestreo utilizada, la generalizacion de los resultados es limitada, o que implica que se
deben realizar mas estudios con un mayor numero de participantes y disefios de muestreo
especificos para extraer conclusiones con mayor validez externa.

Entre las fortalezas de este estudio, se considera que, al haber realizado entrevistas a
profundidad, se permiti6 a los investigadores entender en detalle sobre los
comportamientos, experiencias y creencias de los participantes en la toma decisiones para
adecuar los esfuerzos terapéuticos. También, se entrevistaron médicos de diferentes
especialidades y especialistas en poblacion pediatrica y adulta, lo que permite ver
diferencias en las tomas de decisiones.

25



Conclusiones

Los Cuidados Paliativos tiene como objetivo propender por optimizar la calidad de vida de
los pacientes y es por esto la importancia de la adecuacion de los esfuerzos terapéuticos
para evitar procedimientos futiles que prolonguen el sufrimiento. Entre los factores
encontrados en este estudio que influyen en la toma de decisiones para adecuar los
esfuerzos terapéuticos estan la falta de educacion a los profesionales de salud en tema de
tomas de decisiones al final de la vida, el poco uso de escalas que permitan informacién
del prondstico y el desconocimiento sobre voluntades anticipadas. Identificar las
dificultades para la adecuacion del esfuerzo terapéutico permite generar propuestas para
tomar acciones que puedan ayudar a los profesionales y a los pacientes a generar un
didlogo sobre este tema y en esta forma disminuir el sufrimiento al final de la vida. Se
necesita mas investigacion para esclarecer el papel que estos factores pueden
desempeiiar en la toma de decisiones al final de la vida.

CATEGORIAS TEMAS

Conocimiento sobre AET
CONOCIMIENTO + Formacion en cuidados paliativos
Legislacién en Colombia

Edad del paciente

Calidad de vida del paciente Recursos econémicos de los pacientes

Comorbilidades « Situacién social del pacinete
« Diagnéstico + Respuesta al tratamiento y
ASPECTOS «  Prondstico compl.lcaclones :
RELACIONADOS + Religién U qucwnes (.n?l médlco
A LA TOMA DE - Tratamiento a ofrecer + Equipo multidisciplinario
DECISIONES « Adherencia al tratamiento + Temor a complicaciones legales
Funcionalidad del paciente » Expectativas del paciente y su familia
Herramientas facilitadoras + Voluntades anticipadas
Experiencia del médico + Barreas para la AET
Aspectos culturales
Médico
+ Médico y paciente
QUIEN DECIDE « Paciente

Médico, paciente y familia
Equipo multidisciplinario

TIPO DE No aplicar tratamiento
DECISJr%l:A ﬁUE SE Retirar tratamiento

Figura 1. Categorias y temas seleccionadas
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