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Las enfermedades crénicas, como el cancer, han impuesto retos a los sistemas de salud; Colombia ha trabajado en la construccién e imple-
mentacion de un marco legal de los cuidados paliativos, pero la atencién brindada en el fin de vida del paciente oncolégico aln carece de
un abordaje integral basado en la comprensién de las percepciones de sus diferentes actores, que permita una adecuada toma de decisio-
nesy mejor acompafamiento en esta etapa.

Actualmente, la infraestructura para brindar un adecuado soporte oncoldgico es insuficiente, los tramites que debe realizar el paciente
y su familia en la autorizacién de tratamientos o medicamentos para el alivio de sintomas se vuelven desgastantes y en muchas ocasiones
los costos deben ser asumidos por ellos mismos.

Porotra parte, esimportante fortalecer la formacion del personal de salud en comunicacién hacia el paciente y su familia, la cual debe ser
compasiva, fundamentada en el desarrollo personal y la reflexion, mediante espacios en los que el paciente pueda hablar abiertamente de
sus deseos, miedos y preocupaciones, incluso si estos acompafian el deseo de acelerar el fin de vida. Ademas, el personal de salud debera
apoyar e iniciar conversaciones sobre la vida y el fin de vida entre pacientes y sus familiares si esta comunicacién es complicada, dada su
importancia para la atencion en salud, calidad de viday muerte.

Este articulo busca reflexionar sobre el fin de vida del paciente oncolégico desde las percepciones de los actores involucrados: pacientes,
cuidadoresy el personal de salud.

Palabras clave: Percepciones; Cuidado terminal; Cuidados paliativos; Cancer; Fin de vida; Anestesiologia.

Chronicdiseasessuchas cancer haveimposed challenges on health systems. Colombia has worked on the construction and implementation
of a legal framework for palliative care, but a comprehensive approach to the care provided to cancer patients at the end of their lives is
still lacking. Such an approach should be based on understanding of the perceptions of its different actors in order to allow for adequate
decision-making and improved support during this stage.

Currently, the infrastructure to provide adequate oncological support is insufficient, the administrative procedures that patients and
families have to go through to get authorization for treatments and medications for symptom relief are overwhelming and, many times,
costs must be paid out of pocket.

On the other hand, it is important to train healthcare personnel to develop communication skills to approach patients from a place
of compassion, personal development and reflection, creating spaces in which patients can speak openly about their wishes, fears and
worries, even if they come together with the desire to accelerate the end of life. In addition, healthcare staff should support and initiate
conversations about life and the end of life between patients and their families if this communication is complicated, given its importance
for healthcare, quality of life and death.

Thisarticle seeks to reflect on the end of life of the cancer patient from the perceptions of the actors involved, namely, patients, caregivers
and healthcare professionals.
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INTRODUCCION

El envejecimiento de la poblacién junto con
la exposicion a factores de riesgo han ge-
nerado un incremento en la incidencia del
cancer: se estima que para el 2040 se pre-
senten casi 30 millones de casos nuevos de
canceren el mundo, de los cuales Colombia
aportard 191.631 casos nuevos, versus los
113.221 presentados en el 2020 (1).

Los pacientes que mueren con enfer-
medades crdnicas como el cancer muchas
veces tienen un periodo de fin de vida ex-
tendido, en algunos casos derivados de
la prolongacién de la vida por medio de
tratamientos ftiles, que en consecuencia
hacen mas doloroso este proceso para los
pacientes y su familia. Los cuidados paliati-
VoS surgen como una estrategia de manejo
multidisciplinar encaminada al control de
sintomas, al apoyo en el afrontamiento del
fin de vida, y el mejor manejo del entorno
para favorecer la calidad de vida y muerte
de un paciente.

A pesar de los esfuerzos realizados para
mejorar la calidad de la experiencia de fin
de vida y ahondar los conocimientos de la
vivencia de esta etapa, en nuestro pais los
avances y, sobre todo, la oferta en este sen-
tido, son atn limitados. Con el propésito
de ampliar el conocimiento en esta area 'y
generar mayor conciencia sobre la atencién
brindada a pacientes con cancer, realiza-
mos una bisqueda de estudios que abor-
daron la tematica de interés, partiendo por
las percepciones identificadas en estudios
realizados en Colombia, las cuales fueron
contrastadas con los hallazgos presentados
en otros paises.

EL FIN DE VIDA DEL PACIENTE
ONCOLOGICO: PERSPECTIVA
DE LOS MEDICOS

El acompafhamiento en esta etapa expone
dilemas importantes que debe enfrentar
el profesional de la salud, uno de ellos es
la toma de decisiones asociadas al inicio o
suspension de tratamientos especificos de
la enfermedad (2,3) escenario que va de la

mano con el reto de enfrentarse a conversa-
ciones dificiles con el pacientey sus familiares.

Algunos médicos expresan preocupa-
ciones respecto a disminuir la esperanza
de vida del paciente y su familia al abordar
conversaciones sobre el pronéstico. Es po-
sible también que estas conversaciones se
eviten en las situaciones en las que las op-
ciones de tratamiento con intencién curati-
vasevean limitadasy la muerte sea percibi-
da como un evento negativo (4).

La falta de preparacion para el manejo
y abordaje de conversaciones dificiles se
ha evidenciado en diferentes estudios en
el pais (2,5) sugiriendo que los problemas
de comunicacién pueden deberse a la falta
de entrenamiento, educacion y experiencia
para explicar el manejo y los cuidados que
requiere este proceso (5,6).

Algunas de estas destrezas pueden no
estar desarrolladas, como la capacidad de
dialogo, de escucha, de acompahamientoy
de apoyo al otro (2,7). Sin embargo, existen
herramientas que pueden mejorar la co-
municacién, como identificar preocupacio-
nes y reconocer sefiales, realizar preguntas
abiertas que permitan identificar qué cono-
ce el paciente de su enfermedad y qué pre-
guntas tiene al respecto, escuchar activa-
mente e informar sobre la etapa del cancer
evaluando el nivel de entendimiento de la
informacién dada, ademas de ser empatico
y respetar las emociones (8,9).

En un estudio realizado en 2019-2020
se investigaron las percepciones y opinio-
nes sobre la toma de decisiones al final de
la vida de pacientes oncolégicos en tres
hospitales en Colombia. En una aproxima-
cién para conocer la opinion por parte de los
profesionales de la salud, se destacé su pre-
ocupacion general por el sufrimiento, espe-
cialmente el dolor del paciente, y el recono-
cimiento de la empatiay la confianza como
atributos de la relacién médico-paciente
que se favorecen con la comunicacién (5).
En otros estudios, las situaciones que ge-
neran preocupacion entre médicos y enfer-
meras estaban relacionadas con la falta de
privacidad para pacientes y familiares en el
momento de la muerte, ademas de la falta
de acompafiamiento hacia los médicos por

parte de una junta que permita el manejo
de casos dificiles (6).

Algunos profesionales de la salud con-
sideran que brindar acompafamiento du-
rante la etapa de fin de vida —a pesar de
generar una alta carga emocional—, tiene
un sentido de propésito que se ve favore-
cido por la relacién que se establece con la
familia y con el paciente, cuando el objeti-
vo del manejo terapéutico se enfoca en el
confort (10), a partir de la identificacion de
las necesidades del paciente asociadas a su
entorno, cultura y creencias, para lo cual se
requiere tiempo necesarioy un genuino in-

terés (11).

EL FIN DE VIDA DEL PACIENTE
ONCOLOGICO: PERSPECTIVA DE
PACIENTES

El enfoque del cuidado al final de la vida
debe estar dirigido hacia el paciente y su
familia como eje central. Es importante re-
conocer que el diagnéstico de enfermedad
avanzada genera un impacto profundo en
la vida del paciente y su familia. Ellos de-
ben prepararse para confrontar cambios en
la dindmica familiar, rutina diaria, aspecto
fisico, pérdida de independencia, incre-
mento de los gastos para su salud (12), en
el cambio de sus suefios y planes que ya no
podran ser, el experimentar sentimientos
de desolacién y pérdida de fe (13), ademas
de lidiar con los tramites propios de un
sistema de salud fragmentado, son situa-
ciones que reclaman que ese acompafa-
miento hacia el paciente se realice desde la
compasion.

Un estudio cualitativo realizado en
2019-2020 en Colombia, entrevisté a pro-
fundidad a12 pacientes que se encontraban
con cancer avanzado, en sus testimonios se
destaca la importancia del control adecua-
do de sintomas, la necesidad de indepen-
dencia, las preocupaciones que se generan
frente a aspectos familiares, econémicos y
las divergencias que se presentan en la co-
municacién con el personal de salud, que
en algunos casos, al ser muy directa sobre
el diagnéstico y pronéstico, generan un im-
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pacto negativo en el paciente y su familia,
escenario que contrasta con la necesidad de
algunos de obtener informacién mas preci-
sa respecto a su enfermedad (13).

La comunicacién termina siendo un
reto importante para el paciente. Se ha
demostrado que la calidad de vida y de la
muerte de pacientes con enfermedad avan-
zada mejoran cuando pueden expresar
sus preferencias acerca de su tratamiento
y cuidados médicos, tanto con el equipo
médico como con sus familiares y cuida-
dores (13,14). Es importante que puedan
manifestar preocupaciones o deseos sobre
el final de su vida, despedirse de sus seres
queridos, resolver temas pendientes o in-
cluso pedir ayuda para acelerar el fin de su
vida. Varios pacientes también mencionan
la importancia de mantener conversacio-
nes sobre la muerte y fin de vida con las
personas de su entorno (15). Sin embargo,
con frecuencia el entorno del paciente nie-
ga la idea de que la muerte se acerca y, con
las mejores intenciones, los familiares re-
chazan cualquier mencién sobre fin de vida
bajo la justificacién de que hay que seguir
luchando (16,17) —situacién que no se limi-
ta al contexto colombiano—.

Otra razén de no conversar sobre la en-
fermedad y fin de vida es evitar el dolory la
incomodidad que este tipo de conversacio-
nes puedan ocasionar. Esimportante que en
las instituciones prestadoras de salud haya
un acompanamiento para los pacientes en
la comunicacién sobre su enfermedad y fin
de vida con el equipo profesional de salud y
con su familia.

Un tema frecuente entre pacientes co-
lombianos es como los tramites adminis-
trativos retrasan tratamientos importantes
en diagnédstico y manejo de sintomas, lo
cual es preocupante en una enfermedad
como el cancer que, en algunos casos, pue-
de tenerrapida progresiony empeoramien-
to del pronéstico a corto plazo (13,18). Tam-
bién preocupa el hecho de no contar con
unidades suficientes que permitan brindar
soporte oncolégico de manera ambulatoria
o domiciliaria, con el fin de evitar que estos
pacientes tengan ingresos a urgencias por
control de sintomas, los cuales se podrian

manejar en unidades de cuidados paliativos
que ofrecen mayor confort al paciente y su
familia (19) y que promueven la privacidad y
dignidad, que se han identificado como prin-
cipios basicos para una buena muerte (10,13).

Una de las necesidades importantes en
el fin de vida esta asociada con el cuidado
espiritual; la espiritualidad —ya sea for-
mal o informal— obra como un apoyo para
muchos pacientes al final de sus dias, per-
mitiéndoles encontrar paz y tranquilidad
(20); aunque en algunos casos, la espera
de un “milagro” puede retrasar procesos
importantes de despediday cierre de situa-
ciones familiares del paciente. Para otros
pacientes, la religion fue considerada como
algo negativo, sobre todo si percibieron que
fueron obligados a participar en ciertos ri-
tuales o conversaciones (13).

EL FIN DE VIDA DEL PACIENTE
ONCOLOGICO: PERSPECTIVA
DE LOS FAMILIARES

Desde el momento en que el cuidador es
informado de que su familiar tiene cancer,
emergen en él sentimientos de impotencia
y angustia debido a que establece una re-
lacién de esta enfermedad con la muerte;
estas emociones tienden a ocultarse por el
temor a desmotivar al mismo paciente y a
sus otros familiares, lo cual le genera una
carga emocional importante (21).

La vida del paciente y su familia cam-
bian por completo al recibir el diagnéstico
de cancer. Los cuidadores deben ajustarse
a una nueva dindmica que permita brindar
cuidado al paciente, realizando una inver-
sioén de tiempo considerable en las terapias
dirigidas al control y tratamiento, situacion
que puede terminar afectando el bienestar
de ambos (22); ademas del tiempo que re-
quieren para hacer tramites administrati-
vos, que en algunos casos, pueden acarrear-
les pérdidas, desde la pérdida de su pareja
hasta la de su empleo (12). A los pacientes
les cuesta perder parte de su autonomia
en las actividades diarias y depender de
la ayuda de sus cuidadores, no quieren ser
una “carga” (13).

Un estudio local midié el impacto econé-
mico que puede ocasionar el cancer en los
cuidadores, demostrando que un porcenta-
je importante de ellos tienen que mudarse,
retrasan sus planes de estudios o viajes, y
hasta aplazan tratamientos para su propia
salud o la de algin otro familiar para poder
cubrir los gastos relacionados con el cuida-
do del familiar con cancer (12). Con frecuen-
cia, los cuidadores carecen de orientacién
psicolégica, situacion que en algunos casos
termina afectando su capacidad para reali-
zar algunas actividades de la vida diaria e
incluso su salud fisica, las largas jornadas
de acompafiamiento se empiezan a hacer
notorias en la salud del cuidador.

Se ha demostrado que cuando existe
una alta carga de sintomas depresivos en
el cuidador, esto repercute en la calidad de
la atencién reportada por los pacientes, por
tal motivo se resalta laimportancia de inte-
grar al cuidador en las intervenciones que
permitan detectar la sobrecarga e interve-
nir de manera oportuna (23).

Estas intervenciones deben abarcar
también el periodo de duelo, ya que luego
del fallecimiento del paciente oncoldgico,
quien ejercia el papel de cuidador lidia aho-
ra con su dolor, ademas de tener que adap-
tarse a un mundo ya sin la presencia de su
familiar (24).

CONCLUSIONES

El incremento de enfermedades como el
cancer y, con ello, el de pacientes que se
encuentran en fin de vida, ha avivado el
debate durante las dltimas dos décadas
en diferentes paises sobre la atencion que
se brinda a estos pacientes. Se ven refleja-
das divergencias entre la voluntad de los
pacientes y las oportunidades de conversar
sobre esta voluntad, las disposiciones lega-
les (por ejemplo, voluntades anticipadas),
éticas y sanitarias (3,25).

Esimportante capacitar trabajadores de
la salud de todos los niveles en el acompa-
fiamiento del pacientey suentorno durante
la fase de fin de vida. La falta de comunica-
cién efectiva y compasiva se considera una
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de las barreras mas relevantes de atencién
(14). Hay herramientas que pueden ayudar
a conversar sobre la enfermedad, el pronés-
tico y la toma de decisiones sobre la aten-
cién medica en el futuro (voluntades antici-
padas) (14,26). Serfa importante evaluar su
uso en el contexto colombiano para facilitar
este proceso.

Como sociedad debemos trabajar en la
aceptacion de la muerte como un proceso
natural de lavida, de esta manera se podria
limitar el uso de tratamientos con enfoque
curativo en la etapa de fin de vida (27—29).

Los profesionales de la salud estamos
[lamados a reflexionar sobre nuestra pro-
pia muerte (2) para, de esta manera, des-
pertar la empatia necesaria para examinar
cada caso particular desde la sensibilidad,
identificando el momento adecuado y el
abordaje correcto para ir transmitiendo la
informacion al paciente y su familia, dando
la oportunidad al paciente de hacer las pre-
guntas que él desee que se le respondan en
ese momento, y hacerle saber que va a con-
tar con apoyo para ser orientado e informa-
do sobre su enfermedad, medicaciény pro-
ndstico (30) en el momento que lo requiera.

Es necesario priorizar también la aten-
cién que se debe tener hacia el cuidador,
quien debe ser integrado en los cuidados
de soporte oncolégico que recibe el pacien-
te, ademas del reconocimiento que merece
su amorosa labor, y la necesidad de unién
de otros familiares para ayudar a distribuir
los cuidados.

El cancer es un grupo de enfermedades
que, ademas de afectar profundamente el
estado fisicoy la calidad de vida del pacien-
te, le genera grandes impactos en el entor-
no social y econémico, quienes lo padecen
conviven con una permanente incertidum-
bre asociada tanto al diagndstico como al
prondstico, los costos financieros y el tiem-
po que conllevan. No obstante, es posible
destacar que en Colombia existe mayor in-
terés, preocupacion y empatia por parte de
los profesionales por el dolor y sufrimiento
de los pacientes que atraviesan esta etapa,
enlacual, las habilidades de una comunica-
cién eficiente y clara se hacen cada vez mas
necesarias (5).

La eliminacién de barreras en los procesos
de atencidon, el aumento de unidades de
cuidados paliativos con horario continuo, la
inclusién de subsidios para el alivio de gas-
tos de bolsillo, la creacién de instituciones
que brinden cuidado al final de la vida con
el mayor confort posible en un ambiente de
hogar no hospitalario y unidades de cuida-
do domiciliario, asequibles para el paciente
y su familia, son puntos inaplazables en la
agenda de una politica piblica que busque
mejorar la calidad de la etapa de fin de vida
de quienes fallecen por cancer.

Para los pacientes, familias y algunos
médicos la muerte en muchos casos es un
evento negativo. Sentir que la muerte —en
principio un fendmeno natural— se acerca,
conlleva una gran carga emocional, por lo
que una fluida comunicacién, buena ac-
cesibilidad y oportunidad en la atencion,
juegan un papel fundamental en mejorar
la calidad de muerte para el paciente y del
duelo para los familiares. Con esta reflexion
expusimos algunas de las preocupaciones
presentes en torno al fin de vida de pacien-
tes con cancer, que esperamos puedan brin-
dar herramientas a los grupos tratantesy a
los tomadores de decisiones sobre un abor-
daje integral y un mejor soporte y acompa-
famiento.
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