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Resumen

Objetivo: Identificar y analizar las experiencias y opiniones que pacientes oncologicos sin opcion curativa tienen

respecto al sistema de salud en torno a sus cuidados paliativos y deseos de final de vida.

Métodos: Estudio cualitativo con perspectiva critico-constructivista. Se realizaron 22 entrevistas en profundidad a

pacientes entre 28 y 78 afios, quienes padecian algunos de los canceres mas frecuentes (mama, cuello uterino, colon,

estomago, entre otros, con una expectativa de vida entre seis y doce meses) atendidos en el Hospital Universitario San

José de Popayan, el Hospital Universitario San Ignacio y el Instituto Nacional de Cancerologia en Bogota.

Resultados: Se identificaron dos categorias de experiencias y deseos de los pacientes: una acerca de la atencion e
informacion que desean recibir por parte del personal de salud y otra relacionada con el sistema de salud, que incluye
problemas administrativos con las EPS, la importancia de brindar continuidad en la atencién médica, la oportunidad en
la entrega de medicamentos y la asignacion de citas y la infraestructura hospitalaria direccionada hacia la Institucion
donde desean ser atendidos.

Conclusiones: Los resultados de este estudio contribuyen al entendimiento de las experiencias que los pacientes con
cancer no curable han tenido con el sistema de salud. Es necesario educar al personal de salud sobre la necesidad
de indagar y discutir los deseos de sus pacientes para ofrecer ayuda pertinente que optimice su calidad de vida. Se
debe mejorar la infraestructura de los centros de cuidados paliativos y urgencias, el agendamiento de citas y la entrega
oportuna de medicamentos.

Palabras clave: cancer, cuidados paliativos, fin de vida sistema de salud.

Abstract
Objective: To identify and analyze experiences and opinions that cancer patients without a curative option have

regarding their palliative care and end-of-life wishes.

Methods: Qualitative study with a critical-constructivist perspective. Twenty-two in-depth interviews were conducted
with patients between 28 and 78 years old, who suffered from some of the most frequent cancers (breast, cervix, colon,
stomach, among others, with a life expectancy between six and twelve months) treated at the Hospital Universitario
San José de Popayan, Hospital Universitario San Ignacio, and the National Institute of Cancerology in Bogota.

Results: Two categories of patient experiences and desires were identified: The first category is related to the care and
information patients wish to receive from the health personnel. The second category is related to the health system,
which includes administrative problems with the EPS; the importance of providing continuity in medical care; the
opportunity in the delivery of medications and the assignment of appointments and the hospital infrastructure directed
towards the Institution where patients wish to be.

Conclusions: The results of the study contribute to the understanding of experiences that patients with incurable
cancer have had with the health system. It is necessary to educate health workers about the need to investigate and
discuss of the patient’s wishes in order to offer them better options that optimize their quality of life. It is necessary
to improve the infrastructure of palliative care units and emergency rooms, as well as the appointment scheduling and
the timely delivery of medications.

Keywords: cancer, palliative care, end-of-life, healthcare system.

Resumo
Objetivo: identificar e analisar as experiéncias e as opinides que pacientes oncoldgicos sem opgdo curativa t€m a

respeito do sistema de saude sobre seus cuidados paliativos e desejos de fim de vida.
Métodos: estudo qualitativo com perspectiva critico-construtivista. Foram analisadas 22 entrevistas em profundidade
a pacientes entre 28 e 78 anos, os quais tinham alguns dos canceres mais frequentes (mama, colo do ttero, célon,
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-

estomago, com expectativa de vida entre seis e 12 meses) atendidos no Hospital Universitario San José de Popayan,
no Hospital Universitario San Ignacio e no Instituto Nacional de Cancerologia em Bogot4, Colémbia.

Resultados: foram identificadas duas categorias de experiéncias e desejos dos pacientes: uma sobre o atendimento
e as informagdes que desejam receber da equipe de satide e outra relacionada com o sistema de saude, que inclui
problemas administrativos com as instituigdes prestadoras de servigos de saude (EPS, na sigla em espanhol), com a
importancia de oferecer continuidade na atengcdo médica, a oportunidade na entrega de medicamentos ¢ a marcagdo
de consultadas, bem como com a infraestrutura hospitalar dirigida a instituigdo onde desejam ser atendidos.

Conclusées: os resultados deste estudo contribuem para o entender as experiéncias que os pacientes com cancer
incuravel vém tendo com o sistema de saude. E necessario educar a equipe de satide sobre a necessidade de questionar
e discutir os desejos dos pacientes para oferecer ajuda pertinente que otimize sua qualidade de vida. Deve-se melhorar
a infraestrutura dos centros de cuidados paliativos e de pronto-atendimento, o agendamento de consultas e a entrega
oportuna de medicamentos.

Palavras-chave: cancer, cuidados paliativos, fim de vida, sistema de saude.
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Introduccion

El cancer es una enfermedad cronica cuya incidencia viene en aumento en Colombia. Se estima
que en el ano 2020 fallecieron 47000 personas por cancer (1). Cuando avanza la enfermedad,
los pacientes presentan diferentes complicaciones como dolor, pérdida del apetito, cansancio,
dificultades respiratorias o limitaciones funcionales, entre otras (2, 3). Tales complicaciones
suelen ser incapacitantes y su afectacion de la calidad de vida puede variar en frecuencia e
intensidad dependiendo de la edad, el tipo de cancer y las comorbilidades (4, 5).

Los cuidados paliativos (CP) nacen como una estrategia para acompafiar y dar alivio a los
sintomas de los pacientes (6). Si bien los CP suelen ser similares a lo largo del mundo, las
diferencias culturales pueden influir en los deseos de pacientes acerca de los cuidados que se
quieren recibir al fin de la vida (7). En Colombia, los CP se encuentran regulados a través de
la Ley 1733 de 2014 “Ley Consuelo Devis Saavedra”, los linecamientos de atencion integral
en cuidados paliativos y varias resoluciones que se han enfocado en diversos aspectos de la
implementacion de los CP en el territorio nacional (8).

A la fecha, en Colombia desconocemos los deseos al final de la vida de los pacientes con
cancer no curable y la forma como estan experimentando los CP al final de la vida. Por ende,
es imposible saber si los cuidados ofrecidos estan alineados con los deseos de esta poblacion o
qué limitaciones logran ser identificadas por los mismos pacientes. Es por ello que conocer los
deseos y las experiencias reales de los pacientes nos ayudaria a mejorar los cuidados médicos
de acuerdo con los deseos y necesidades del paciente, y al mismo tiempo acrecentar la calidad
de vida en la etapa final de la enfermedad, para asi dignificar el proceso de morir e incluso la
experiencia de duelo de familiares y cuidadores.

Este estudio presenta los hallazgos referentes a algunos deseos de los pacientes con cadncer no
curable, en torno a su atencion meédica y las limitaciones percibidas en la atencion del sistema
de salud. Ademas, el documento se enmarca dentro de un proyecto mas amplio que buscaba
indagar y analizar las perspectivas desde el punto de vista del paciente acerca del manejo de
su enfermedad, sus deseos y los elementos que puedan dar significado a la vida en las etapas
finales de su enfermedad.

Métodos

Se realiz6 un estudio cualitativo empleando la perspectiva del realismo critico, que nos
ayudo a entender las emociones y experiencias detras de las respuestas de los participantes y

permitiéndonos explorar su realidad, de manera que los resultados tuvieran mayor sentido (9,
10).
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Seleccion de participantes

Los participantes fueron pacientes atendidos en el Hospital San Ignacio (HUSI), el Instituto
Nacional de Cancerologia (INC), en Bogotd, y el Hospital Universitario San José¢ (HUSJ), de
Popayan. Se realiz6é un muestreo propositivo con base en variables que el equipo investigador
acordo que tendrian mayor influencia en la calidad de informacion (figura 1).

Enfermedad
con dificultad
respiratoria

Enfermedad

Estado civil:
- Con pareja
- Sin pareja

Dependencia:
- Por hijos
- Por padres

Edad:
-18a39afios
-40 a 64 afios
- Mayores a 65
afios

Enfermedad Enfermedad
que impide o <« > que impide o
dificulta dificulta

comunicarse alimentarse

Figura 1. Relacion entre las variables tenidas en cuenta para la seleccion de participantes
Fuente: elaboracion propia

Los criterios de inclusion fueron: pacientes mayores de 18 afios, con cancer en estadio no curable
con una expectativa de vida estimada por los médicos tratantes (oncologos o paliativistas)
entre los 6 y 12 meses y con suficiente conocimiento y aceptacion de su enfermedad y muerte
(determinado por los médicos tratantes). Fueron excluidos los pacientes que no quisieron
participar o no tuvieran la capacidad cognitiva o mental para entender el propodsito del estudio
y las preguntas a realizar o para transmitir informacion coherente (oral o escrita).

Los pacientes elegibles fueron contactados por los especialistas, quienes les explicaron el
proposito del estudio. Posteriormente, el entrevistador se comunico con aquellos que aceptaron,
les explicd nuevamente la intencion del estudio, el método de recoleccion de la informacion y
firmaron un consentimiento informado antes de realizar las entrevistas.

Instrumentos de recoleccion de datos

Se realizaron entrevistas en profundidad que fueron conducidas por dos entrevistadores
expertos, uno de ellos con formacion de posgrado en psiquiatria y el otro con formacion de
posgrado en psicologia clinica. Esto con el proposito de poder contener emocionalmente a los
sujetos si la situacion asi lo requeria. A cada paciente se le dio la oportunidad de solicitar
apoyo psicoldgico o espiritual en caso de que sintiera la necesidad de hacerlo al finalizar la
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entrevista. Una Unica entrevistadora realizé la recoleccion de datos en el Hospital San Ignacio
en Bogota y el Hospital San José en Popayan, mientras que en el INC fueron realizadas por
el otro entrevistador. Las entrevistas se realizaron cara a cara, en lugares privados y comodos
dentro de las clinicas, facilitando asi la libertad de expresion del sujeto.

Cada entrevista tuvo una duracion aproximada de 60 minutos. Todas las entrevistas se grabaron
en audio con previa autorizacion de los entrevistados, lo que permitid su posterior transcripcion
verbatim para el analisis cualitativo del contenido.

Las entrevistas se realizaron siguiendo un guion de entrevista no estructurado con preguntas
provocadoras en torno a los deseos de fin de vida en pacientes con cancer no curable en tres
areas generales, antes de la muerte, en el momento de la muerte y luego de esta.

Analisis de los datos

La transcripcion de las entrevistas se llevo a cabo a mas tardar en los siguientes 90 dias después
de su realizacion. Se tomaron apuntes dentro de las narrativas para indicar el lenguaje no verbal
que llegaban a manifestar los participantes (risas, llanto, entre otros) y asi dar un mejor contexto
de la forma en que se desarrollaba la entrevista cuando se fueran a leer y analizar los datos. Se
hizo una descripcion de las caracteristicas de los pacientes que participaron teniendo en cuenta
tipo de cancer, sexo, edad, estado civil y las demds variables descritas en el instrumento. La
codificacion y analisis de las entrevistas se realizo en Nvivo 11 (11).

La codificacion de la informacion se llevo acabo en dos ciclos. El primero fue abierto para
una busqueda mas sensible de los datos que permitirian la identificaron de c6digos iniciales; el
segundo, pareado en el que se compararon ambas codificaciones y por medio de consenso se
discutieron las posibles nuevas categorias y se eligieron los nodos con mayor impacto. Aunque
se identificaron diferentes temas se analizaron inicamente aquellas categorias relacionadas con
el propdsito del estudio.

Métodos para garantizar el rigor

El entrevistador realiz6 un diario de campo en el que plasmo las ideas, los pensamientos y las
emociones que surgieron durante el proceso de recoleccion de la informacion. Igualmente, se
realiz6 un diario de campo por parte del primer autor durante la transcripcion de las entrevistas
y se continud con el mismo durante el analisis de las narrativas. Dicho diario de campo fue
revisado al momento de sintetizar los resultados, puesto que este fungia como un modo de
autorreflexion para evaluar si habia relacion entre los hallazgos arrojados y los pensamientos
del autor que hubiera podido cambiar la direccion del estudio.
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Resultados

Se entrevistaron 23 personas, hombres y mujeres entre los 28 y 78 afios. Diez de ellos se
encontraban viviendo con su pareja al momento del estudio, los otros trece se encontraban sin
pareja (solteros, separados o viudos). Los entrevistados tenian diferentes niveles educativos, los
cuales variaban entre la primaria hasta estudios universitarios (tabla 1).

Tabla 1. Caracteristicas de los participantes

- . Hijos Padres
Part}cnpmte Sexo E‘ilad Nwe.l Diagnéstico  Estado civil menores e Institucién
niimero (anos)  educative de edad dependen
ee
de ellos
1 Hombre 68 Primaria  Cd de estbmago  Casado* No No HUS]J
2 Hombre 76 Primaria C4 de eséfago Casado No No HUS]
3 Hombre 69 Universitario Ci de colon Casado No No HUSI
4 Mujer 29 Primaria Chdeoely  Comals St No HUSI
uterino
5 Hombre 78 Universitario  C4 de préstata Viudo No** No HUS]
6 Mujer 28 Universitario Ca de colon Unién libre Si(1) No HUSI
7 Mujer 73 Primaria Leucemia Viuda No No HUSI
8 Mujer 56 Primaria Cd de mama Separada Si Si HUS]
9 Mujer 32 Universitaria Linfoma Casada No No HUSI
10 Mujer 42 Bachiller Ci de ovario Casada Si No HUS]
11 Mujer 40 Universitaria C4 cerebral Soltera No No HUSI
12 Mujer 49 Técnica Céd de mama Casada Si Si HUS]J
13 Mujer 44 Primaria Cdomle, b iie Si No INC
uterino
14 Hombre 51 Técnico C4 de estémago Casado Si No INC
15 Mujer 48 Bachiller C4 de mama Soltera Si No INC
16 Hombre 67 Primaria Cd de prostata Separado Si No INC
17 Mujer 33 Técnico Ci de mama Viuda Si No INC
18 Mujer 28 Universitaria  Cd de colon Unién libre Si No INC
19 Mujer 65 Primaria Sarcoma Soltera No No INC
20 Mujer 43 Bachiller (e (.:ucllo Separada Si No INC
uterino
21 Mujer 61 Bachiller Ci de colon Viuda No No INC
22 Mujer 77 Bachiller C4 de estémago Viuda No No INC
23 Mujer 62 Universitaria Gl Separada No No INC

uterino

Fuente: elaboracion propia

Se establecieron relaciones entre los temas principales y las caracteristicas propias de los
entrevistados. El andlisis se realizo a partir de aquellos factores que pudieran compartir o
diferenciar a los participantes y las respuestas obtenidas, determinando posibles asociaciones
que ayudaran a develar el origen de los deseos identificados manteniéndonos fieles a las
descripciones de la realidad de los pacientes. Los temas reportados en este documento
alcanzaron una profundidad suficiente entre los participantes sin importar el tipo de hospital,
cancer, sexo o momento vital. Por ello, se presentan algunas citas textuales que justifican el
analisis.
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Experiencias y deseos del contacto con el personal de la salud
Comunicando la enfermedad

La notificacion del diagndstico de cancer es el punto de partida de lo que serd un cambio en la
vida del paciente. Usualmente es el médico quien transmite el diagnostico y lo que este conlleva
al paciente y sus familiares. Algunos participantes mencionaron dificultades al momento de
hablar con sus médicos acerca de su diagndstico y opciones terapéuticas, a veces por falta de
tiempo durante la consulta, por la disponibilidad y disposicion del médico para llevar a cabo la
transferencia de informacion o tal vez por falta de entendimiento de ciertos términos médicos.
Al respecto, podemos ver los siguientes testimonios de algunos entrevistados.

Entrevistado: “Estamos hablando de mi oncdlogo. [...] es dificil hablar con él.
Independientemente si tiene cita médica, me parece que es muy dificil [...] Entonces no sé
realmente cual es el nivel de la gravedad. La verdad eso yo no lo tengo claro [...] este mes tengo
cita con mi oncologo y quiero preguntarle todo eso” (Mujer, 28 afios, cancer de colon, HUSI).

Entrevistado: “Ayer un médico dijo que se habia graduado, vio un examen y de una vez me
desahucio sin preguntarle y fue ‘no eso no tiene nada ya esta en etapa 1V eso es terrible’, y ni
siquiera un residente, como que era un estudiante de internado, me disgusto mucho, yo no le
he preguntado para qué diablos me dice una cosa tan desagradable” (Hombre, 69 afios, cancer
de colon, HUSI).

Entrevistado:“Ayer ya me hicieron pues los examenes y ya me detectaron que tenia 2 masas [ ...]
como mi hermana es enfermera, pues ella mas o menos sabe y ella me explica [...]

Entrevistador:; Te van a operar, quimioterapia? [...] ;No te han dicho nada? [...]

Entrevistado:No, nada [ ...] Me hospitalizaron y ahi me hicieron un TAC donde me dijeron que
tenia un cancer cerebral [...] del estadio si me han hablado, en los examenes ahi dice que es
1IIC, y tambieén sé que es un cancer muy agresivo, lo que no me han dicho es qué esperanzas
hay” (Mujer, 42 afios, cancer cerebral, HUSI).

La forma en que se transmite la informacién y el tipo de informacion que se recibe
resulta importante en el proceso de aceptacion de la enfermedad, asi como en la relacion
médico-paciente. Para la mayoria de los participantes, independientemente de su diagndstico,
compromiso general, edad o nivel educativo, parece existir un deseo por recibir informacion
honesta y clara, sin importar que ello represente malas noticias acerca del estado de salud. Esto
se puede evidenciar en los siguientes fragmentos de las entrevistas.
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Entrevistadora: .;Qué te gustaria a ti pedirles a los médicos [...] que te dijeran o que te
hicieran? Entrevistado: Pues expliquen qué es lo que uno tiene, pues es mejor saber” (Mujer,
42 afios, cancer de ovario, HUSJ).

Entrevistado: Me gusta mucho que me digan, que me expliqguen muy bien, que sean directos,
aunque sea dura la noticia conocerla, pues si, siempre me han dicho que es manejo paliativo,
que no hay nada que hacer [ ...] los doctores me han dicho que es mas para darme una calidad
de vida” (Mujer, 73 afos, Leucemia, HUSI).

Entrevistado: “;Como es posible que un profesional, estudiado y todo, no le diga a uno [...]?
O sea, yo ya me lo temia, en el instante, eh yo ya me lo temia entonces ... de, por favor, usted
tiene esto y esto, tiene que hacer esto” (Mujer, 48 afos, cancer de mama, INC).

Recibir un buen trato

Los participantes buscan la manera de ser atendidos de la forma mads integral y céalida posible,
eso implica el deseo de un trato amable no solo por el personal médico sino también por las
enfermeras y el personal administrativo de las instituciones de salud. La mayoria indicaron que
era satisfactoria la relacion con sus médicos y con el personal de enfermeria, lo que los ayudo
a sobrellevar mejor la enfermedad.

Entrevistado: “No tengo queja, son muy queridos los doctores, las enfermeras, todo, no tengo
quejas para nada [...] a los doctores me han dicho que es mas para darme una calidad de
vida” (Mujer, 73 afios, Leucemia, HUSI).

Entrevistado: “Todos los médicos que he conocido y que me han tratado tienen un nivel de
confianza de [...] empatia [ ...] es chévere sentirse como [...] como de que, si se interesan por
la historia clinica de uno” (Mujer, 28 afos, cancer de colon, INC).

Sin embargo, algunos mencionan experiencias desagradables:

Entrevistado: “En los ultimos dias me he sentido demasiado [ ...] como inhumana, la situacion,
como si fuera uno fuera un animalito [...]que le botan a uno hasta la comida [...] me la botan
ahi y uno les dice cualquier cosa “No eso no me corresponde a mi [...] eso le corresponde a
la enfermera, eso le corresponde a fulano”. Yo creo que [...] pedirle un favor [...] Ayudeme a
mover una pierna, por favor ayudenme a levantar eso no exime a la persona de su funcion [...]
o avisarles por favor, pero como le digo yo me [ ... ]me canso aqui de gritarles, de este frasquito,
porque creo que ese coso no me escuchan para, para ver que me escuchan [...J. — (Mujer, 62
anos, cancer de cuello uterino, INC.
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Algunos entrevistados manifestaron el deseo para que ese trato amable se mantuviera a medida
que fuera progresando la enfermedad, o el deseo de no sentirse abandonados respecto a sus
cuidados médicos ahora que ya no estaban tratados con intencion curativa.

Entrevistado: “Que me pongan cuidado, que me sigan tratando, pues con consideracion, con
concentracion [...], me gustaria pues, como le digo, todavia estoy de paciente” (Hombre, 78
afios, cancer de prostata, HUSJ).

Entrevistado: “Me gustaria que siguiera normal porque aun estoy viva entonces recibir la
atencion igual que las demdas personas” (Mujer, 32 anos, Linfoma, HUSI).

De la red hospitalaria y el sistema de salud
Continuidad en la atencion

Existen diferentes factores que pueden afectar el tipo y la calidad de la atencion que las personas
reciben o perciben y que corresponden a factores externos al personal de la salud. Una de las
dificultades identificadas fue la continuidad con los médicos tratantes, este cambio, sujeto a la
finalizacion del contrato entre la IPS y la EPS o al desplazamiento del paciente a otras ciudades
u hospitales por el grado de complejidad de su enfermedad, es percibido como una pérdida del
seguimiento de su enfermedad, lo que provoca que los pacientes se sientan menos acompafiados
y obligados a rememorar el proceso de su enfermedad con cada nuevo tratante.

Entrevistado: “No tengo un médico de cabecera, me cambian cada cita de médico, es imposible
ubicarse telefonicamente, entonces yo me siento abandonado de médico [...] me gustaria poder
comunicarme con alguien, porque uno estd completamente incomunicado, si a ti te llaman a
ponerte la cita y no contestas ya no puedes devolver la llamada para ver cuando es, porque
no existe la posibilidad [ ...] tengo 5 médicos de cabecera que cada uno piensa distinto pero
ninguno de los 5 se comunica, eso es lo que yo veo mas complicado [...] hubiera alguien
que fuera responsable de uno, asi lo estén cambiando, pero que uno pueda decir en cualquier
momento doctor vea me siento asi, me siento terrible” (Hombre, 76 afios, cancer de esofago,
HUS)).

Entrevistado: “Seria chévere mantener uno siempre la psicoterapia un solo terapeuta para no
tener ese arranque y eso porque digamos mientras volvemos a retomar el caso se pueden ir
entre dos y tres consultas, entonces para uno eso es muy impactante, es hasta feo porque es
venir otra vez a arrancar de cero” (Mujer, 32 afos, Linfoma, HUSI).

Entrevistador: “; Quisiera que cambiara algo con relacion al acompaniamiento o al tratamiento
que usted esta recibiendo?
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Entrevistado:No, porque lo han intentado, a que yo cambie [ ...] que yo no venga mas al Instituto,
sino que siga en Cuicuta haciéndome los tratamientos porque dicen que en Cucuta también los
pueden hacer [...] y yo no cambio el Instituto ni el tratamiento aca, entonces yo quisiera que
ellos no me hicieran cambiar eso” (Mujer, 53 afos, cancer de mama, INC).

Entrega oportuna de medicamentos

Otro de los problemas més evidentes relacionado con el sistema de salud y sus actores
corresponde a la autorizacion y entrega de medicamentos, algunos siendo analgésicos para el
alivio del dolor y otros siendo agentes quimioterapéuticos para el control de la enfermedad. Esto
representa un retraso en el inicio de las terapias paliativas e implica, a su vez, una progresion
mas rapida de la enfermedad. Ambas situaciones conllevan a un mayor deterioro de la calidad
de vida del paciente.

Algunos participantes mencionaron como el retraso en la entrega de medicamentos les generaba
un perjuicio adicional correspondiente a la necesidad de conseguir el dinero para comprar estos
medicamentos, los cuales suelen ser de alto costo, no accesibles para la mayoria de la poblacion
colombiana sin apoyo del sistema de aseguramiento. Este problema fue mencionado tanto en
Popayan como en la capital del pais y en todo tipo de hospital y afiliacion al Sistema General
de Seguridad Social en Salud.

Entrevistado: “La inyeccion no la cubria el seguro y valia 2 millones, por un ario 24 millones,
cosa que mis hijos les toca rebuscar eso por un lado por otro lado, la verdad no teniamos plata
ya” (Hombre, 68 afios, cancer de estomago, HUSJ).

Entrevistado: “No me habian entregado un medicamento que es para el dolor, como eso tiene
un tiempo en la EPS para autorizarse y después que uno tiene 5 dias para reclamarlos, son
5 dias habiles para reclamarlos [...] a veces tenia problemas con la EPS, tenia que arreglar
primero eso porque si no, no me salia la autorizacion del medicamento” (Mujer, 29 afios, cancer
de cuello uterino, HUSI).

Entrevistado: “Tuve muchos problemas fue por los medicamentos. Y eso, ese atraso en los
medicamentos me ayudo para, pues, que pena decirlo asi, me ayudo para que me [...] para que
me diera otra vez metdstasis”’ (Mujer, 48 afos, cancer de mama, INC).

Retraso en la atencion

El retraso en la asignacion de citas médicas fue otra dificultad identificada por los participantes.
Este problema estd relacionado con la entrega de medicamentos dada la necesidad de
reformulacion. Algunos participantes tuvieron la impresion de que el retraso en la atencion
pudiera haber permitido el avance de la enfermedad y causado la imposibilidad de haber tratado
la enfermedad de forma oportuna.
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Entrevistado: “La cita se demoro un mes, desde el 28 de febrero hasta el 28 de marzo, en el TAC
habia salido que estaba en un estadio I1Ib, entonces paso un mes para la cita, otro mes para
otros examenes que me pidio el doctor y otro mes para la cita de la cirugia entonces fueron 3
meses donde avanzo, en un comienzo no estaba en el intestino y ya después estaba en el intestino
entonces que ya estaba en un estadio IIIC” (Mujer, 40 afios, cancer de ovario De Ovario, HUSI).

Entrevistado: “Senti que... que le hizo mas falta a la EPS conseguir una verdadera remision
aqui. Si yo me hubiera quedado esperando en el hospital en el que estaba [...] Si no hubiera
salido asi [Trasladandose voluntariamente y por sus propios medios a otra IPS], no habria
estado aqui y no me habria podido dar una pronta atencion a lo que tenia” (Mujer, 28 aios,
cancer de colon, INC).

Del sitio de atencion

Finalmente, se menciona como dificultad la infraestructura de la red hospitalaria (atencion en
los servicios de urgencias, existencia y cobertura de centros especializados). La mayoria de
los participantes criticaron la infraestructura que suelen manejar los servicios de urgencias,
siendo espacios que los participantes en general llegan a percibir como incomodos e inclusive
perjudiciales para su salud. Por el contrario, se percibe de forma positiva la existencia de centros
de cuidados paliativos como areas de atencion que van enfocados a las necesidades de esta
poblacion.

Entrevistado. “(En urgencias me ha ido) terriblemente mal, en una silla 1-2 dias y con 80
personas tosiendo alrededor, y mi pobre mujer ahi sentada al lado en el suelo porque no hay
donde sentarse, terrible” (Hombre, 76 afos, cancer de esofago, HUSJ).

Entrevistado: “Eso alla en urgencias, yo no puedo dormir alla porque me duelen mucho todos
los huesos, la espalda, la cintura, no puedo dormir ahi, me da mucho estrés [...] me ayudaran
a conseguir una camita comoda porque esas camillas si berraco también” (Mujer, 49 afios,
cancer de mama, HUS)J).

Discusion

Los resultados expuestos hacen parte del proyecto Decisiones médicas al final de la vida en
pacientes oncologicos en Colombia, el cual indagd acerca de la perspectiva de los cuidados al
final de la vida desde el punto de vista de pacientes, familiares y personal de salud. De los deseos
al final de la vida de los pacientes con cancer no curable se obtuvieron respuestas respecto
deseos antes de morir (atencion médica, red de apoyo, etc.), deseos al momento de morir (lugar
de muerte, forma de muerte, etc.) y deseos después de la muerte (preocupacion por los seres

queridos, deudas, etc.). Para el propdsito de este articulo rescatamos aquellas experiencias y
deseos relacionados con la atencion médica y el sistema de salud.
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Identificamos dos grandes temas sobre los deseos y experiencias relacionados con la atencioén
médica (contacto con el personal de la salud) y el sistema de salud (red de atencion y
cuidados paliativos) que reciben los pacientes con cancer no curable. Las experiencias fueron
relativamente similares en cuanto a los deseos de comunicacion efectiva, recibir un buen trato
del personal salud y el deseo de centros especializados para la atencion de cuidados paliativos,
independientemente del tipo de cancer, sexo, edad o nivel educativo entre los participantes,
sugiriendo que sentirse bien atendido es un deseo universal para los pacientes con cancer no
curable al final de sus vidas. Algunas excepciones se observaron en cuanto la continuidad en
la atencion, entrega oportuna de medicamentos y los retrasos en la atencion, situaciones que
parecieran ser mas evidentes en los participantes que no eran de Bogota, tal vez por la diferencia
de disponibilidad de recursos tanto a nivel humano como de infraestructura en algunas otras
ciudades de Colombia.

De la atencion médica, los pacientes esperan recibir un buen trato e informacion honesta acerca
de su enfermedad y pronoéstico por parte del personal salud. Estos hallazgos son similares a
los encontrados en otros estudios (12, 13). Berry ef al. En su estudio nos describen como
los pacientes suelen apreciar una transmision de la informacion honesta y gentil por parte del
personal salud tanto a ellos como a sus seres queridos (14). Asi mismo, Chua et al. revelan tres
grandes componentes en torno a los deseos de los pacientes sobre sus cuidados: recibir apoyo
psicosocial, recibir la informacion necesaria y recibir un buen trato por parte del personal de
salud (15).

Ahora bien, la muerte tiene diversas formas de percibirse, por lo que la vision del paciente no
es la misma del familiar o de los médicos tratantes. Discutir sobre los deseos y dificultades
de los cuidados en la etapa de fin de vida implica pensar y reflexionar sobre la propia muerte,
tanto para los pacientes como para los profesionales de la salud. Varios médicos, en otro estudio
cualitativo en el marco del mismo proyecto, indicaron que entre profesionales de la salud
buscan evitar quitar la esperanza de los pacientes, por lo que se lee la siguiente percepcion
de un médico: “No es que sea insensible, pero uno procura darlas de una manera que no
lesionen, que no generen desesperanza”. En este estudio de Luna et al. también nos revelan como
existe una falta en la formacién de profesionales de la salud sobre comunicaciéon empatica y
comunicacion de malas noticias (16). Hallazgos de un estudio cuantitativo dentro del marco del
mismo proyecto documento, ademas, una falta de conocimiento y comunicacion sobre deseos
y voluntades anticipadas —otro indicador de falencias en comunicacion efectiva— (17). Segun
las respuestas de los pacientes y segun la literatura internacional, siempre serd mejor tomar
el tiempo de comunicar estas noticias dificiles para fortalecer la relacion médico-paciente y
mejorar el proceso de atencion, cuidado y fin de vida del paciente y su entorno (18).

Respecto la red hospitalaria y el sistema de salud se observaron algunas situaciones particulares
del contexto colombiano. Nuestro estudio mostré una serie de situaciones referentes a la
atencion en salud que no han sido previamente descritos en la literatura: los deseos de tener una
mejor atencion en salud en los servicios de urgencias, tener una mejor continuidad del cuidado
(médicos tratantes) y la optimizacion en la entrega oportuna de medicamentos por parte de las
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EPS. Estos deseos estan probablemente ligados al contexto especifico de nuestro sistema de
salud, lo cual puede ser la razon —por la ausencia de mencidn en otros paises—y es un indicador
de potenciales de mejoras organizacionales en el sistema (19).

Las demoras en la atencion, la no oportuna entrega de medicamentos y la no continuidad de
la atencion médica fueron mas evidentes en personas que provienen del area rural o vienen
de pueblos o ciudades pequenas, pero estuvieron en las narrativas de todos los hospitales
participantes. Estos hallazgos coinciden con los de los Estudios Nacionales de Barreras de
Acceso en Cancer del Observatorio Interinstitucional de Cancer de Adultos (OICA) que
evidencian que la entrega fragmentada de medicamentos, la demora en la entrega de los mismos
y la fragmentacion de la atencion han sido reconocidos como barreras importantes en la atencion
de pacientes con cancer desde 2015 (20).

Aunque el OICA ha generado indicadores valiosos sobre el retardo entre la presentacion de
sintomas (sospecha) y el diagnostico y entre el diagndstico y el primer tratamiento, los hallazgos
no son esperanzadores. Entre el 2015 y el 2017 se logré una reduccion importante entre el
tiempo de retraso entre la sospecha y el diagndstico (mediana de 59 dias en el 2015 a una
mediana de 30 dias en el 2017), en contraste, el tiempo mediano entre el diagnostico y el primer
tratamiento tuvo un ligero descenso entre el 2015 y el 2016 (mediana de 43 dias en 2015 en
comparacion de mediana de 41 dias en el 2016) para empezar a aumentar significativamente
hasta alcanzar una mediana de 55 dias en 2019 (21). Esta situacion que se ve reflejada en las
narrativas de los pacientes que participaron no corresponde Unicamente a su percepcion, sino
que es reflejo de una realidad en la que se producen retrasos importantes en la administracién
de la terapia una vez se ha hecho el diagndstico. Recientemente, y con el proposito de mejorar
la atencion hacia los cuidaos paliativos en Colombia, se establecid la Resolucion 229 de 2020
en la que se declararon los cuidados paliativos como un derecho fundamental para que todo
paciente con enfermedad incurable avanzada reciba “toda la atencidon necesaria para garantizar
el cuidado integral y oportuno con el objetivo de aliviar los sintomas y disminuir al méximo
el sufrimiento” (22).

Asi pues, los deseos de tener una mejor atencion en salud en los servicios de urgencias es un
deseo universal en nuestros pacientes y es muy propio de nuestro pais. Esto pudiera contrastar
con lo que ocurre en paises de ingresos altos como Canadd, Australia, USA o Japon en donde
existen unos cuidados paliativos integrados a la atencion médica, lo cual mejora la calidad de
la misma (19).

En nuestro pais una de las principales barreras para la atencion y el acompafiamiento del paciente
con cancer avanzado es la escasez de servicios especializados en oncologia y CP, lo que puede
ocasionar el retraso en las citas médicas o afectar la continuidad del paciente por un mismo
especialista (23 ,24). Asi mismo, existe una centralizacion de los servicios de cuidos paliativos
en las principales ciudades del pais, lo que hace necesario el desplazamiento e inclusive la
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migracion del paciente a ciudades diferentes al lugar de domicilio, todo esto repercutiendo
en la calidad de atencion recibida (25, 26). En el estudio de Luna et al., realizado a personal
salud en las mismas instituciones, se evidencidé como estos problemas llegan a ser identificados
por los mismos profesionales (16). Esta situacién ocurre aun cuando existe normatividad legal
para la atencion integral del cancer (Ley Sandra Ceballos) y para la prestacion de cuidados
paliativos (Ley Consuelo Devis Saavedra) y Rutas Integrales de Atencion para los canceres mas
prevalentes en el pais. Al parecer, el sistema encuentra dificultades para integrar la legislacion
en la practica, lo cual se refleja en las narrativas de nuestros participantes (27, 28).

Hablar de saturacion en los estudios cualitativos no es tarea facil, principalmente porque supone
una etapa donde se logra un conocimiento suficiente de cada concepto dentro de la situacion
de interés, teniendo suficientes datos que ejemplifiquen y soporten los hallazgos (29). En este
estudio no se pretendid llegar a un punto de saturacion; sin embargo, creemos haber obtenido
una profundidad suficiente en las respuestas recibidas. Aunque en el transcurso de los resultados
resaltdbamos aquello que era mencionado por una mayoria de participantes, pues representa un
mismo pensamiento en personas con condiciones diferentes, aquellas experiencias mencionadas
por una minoria han de ser igualmente analizadas para conocer la variabilidad de su respuesta.

El método de investigacion utilizado, el realismo critico, busca describir y encontrar el
significado de una situacion a partir de una concepcion inicial de la realidad y ponerla a
prueba con base en las perspectivas de quienes estan a travesando la experiencia. En este
estudio podemos abducir cémo factores que no dependen estrictamente del personal salud (red
hospitalaria, nimero y distribucion de especialistas) afectan los cuidados del paciente con cancer
no curable al final de la vida, lo que significa que necesitamos un mayor apoyo del sistema
de salud para tener cambios. La descripcion inicial de los resultados no fue producto de una
perspectiva u opinion individual; estas descripciones se basan en una explicacion fundamental
y esencial de la experiencia del autor tras haber tenido un contacto estrecho con las entrevistas
realizadas, esto indica que hubiera existido una minima diferencia si los datos hubieran sido
analizados por otra persona.

Dentro de las limitaciones de este tipo de estudio esté la posibilidad del sesgo del investigador a
identificar aquello que solo sea de su interés. Para limitar este sesgo se realizo un andlisis pareado
de los datos (con una segunda codificadora), confirmando que los conceptos identificados
no se obtuvieron por influencia del autor. Para lograr una mayor abstraccion de los datos,
el investigador principal particip6é en la elaboracion del cuestionario, la preparacion de la
entrevistadora y la lectura y transcripcion de entrevistas, pudiendo identificar la esencia de las
experiencias vividas por los participantes. Otra limitacion es la de haber incluido pacientes
atendidos en solamente dos ciudades (Bogotd y Popayan), lo cual, aunque contamos con
representacion de poblacion rural y urbana y hospitales publicos y privados, no puede ser
considerado representativo del pais. Sin embargo, se podria considerar una fortaleza el nimero
importante de entrevistas asi como el haber podido contar con personas de diferentes partes
de Colombia con diferentes contextos sociales econdmicos y familiares, lo cual en un pais tan
diverso como el nuestro nos puede dar una idea de la situacion en el resto del pais. Este es uno
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de los primeros estudios que se realizan en el pais con el proposito de ver la percepcion de la
atencion al final de la vida y el sistema de salud directamente desde la perceptiva del paciente.

Conclusiones y recomendaciones

Los hallazgos identificados en este articulo nos ayudan a reflexionar sobre la formacion y los
métodos de comunicacion por parte de nuestros profesionales de la salud. Asimismo, nos llevan
a considerar las falencias del sistema de salud que potencialmente deterioran la calidad de vida
y de muerte de pacientes con cancer en etapas avanzadas de enfermedad. Debemos empezar a
ver los pacientes con cancer no curable de una forma mas integral, ir mas alla de la atencion del
paciente o de sus sintomas, y mejorar el acompafiamiento que estamos dando a esta poblacion
y a sus familiares y cuidadores.

Los deseos de los pacientes de recibir un buen trato y de recibir informacion clara y completa
sobre su diagnostico y opciones de tratamiento nos pueden ayudar a mejorar la forma en
que se viene atendiendo al paciente con cancer, mejorar las estrategias de comunicacioén de
la enfermedad y lograr involucrar a las familias (si asi es el deseo del paciente) para que
la informacion transmitida sea recibida por mas de una persona y que sean participes en el
acompanamiento del paciente.

Para lograr estas mejoras seria importante incluir en los curriculos de pregrado de medicina
y enfermeria entrenamiento sobre comunicacion empatica, el cual ha de estar combinado con
la importancia de dar informacion clara y honesta, pues varios estudios han demostrado que,
aunque uno podria sentirse estando “eliminando la esperanza”, estos tipos de conversaciones
mejoran la calidad de vida de los pacientes en la mayoria. No solamente en Colombia, sino en
todo el mundo, los profesionales de la salud reportan muchas dificultades en esta comunicacion
(30). Existen varios instrumentos para medir las necesidades en general (31) y necesidades en
cuidados paliativos de pacientes con cancer, etc., los cuales pueden ser de mucha utilidad para
identificar los temas claves para cada paciente al nivel individual y para abrir la conversacion
(32).

Dentro del sistema de salud se deberia trabajar en la creacion de centros especializados en la
atencion del paciente con cancer no curable, de manera que se evite la atencion por urgencias.
Asimismo, es importante trabajar con las EPS para el desarrollo de programas de atencion
domiciliaria y la entrega oportuna de medicamentos y examenes. Ademas, es fundamental
mejorar la continuidad de contratos; disminuir el traslado de pacientes hacia otros centros de
atencion, lo que genera molestias por tener que cambiar de médicos tratantes, y aumentar la
oferta de profesionales para ofrecerle a los pacientes la atencién oportuna que esperan. Para
disminuir la cantidad y duracion de los tramites y tutelas se debe buscar maneras de obligar a los
EPS de realizar autorizaciones integrales, y a la vez trabajar en la prescripcion responsable por
parte de los proveedores. También es importante crear Centros de Atencion Integral en cancer
(CAlI), de los cuales existen muy pocos a la fecha.
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