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Resumen

Introduccion y objetivos: Describir y determinar con qué frecuencia se manifiestan las prefe-
rencias del cuidado, ya sea mediante expresion espontanea o indagada por los profesionales
de la salud en los pacientes de un programa de cuidados paliativos en ambito domiciliario.
Con el fin de realizar una aproximacion a la frecuencia de expresion de estas preferencias, se
planted evaluar el registro de las mismas en la historia clinica.

Metodologia: Se llevo a cabo un estudio observacional, descriptivo, transversal, mediante
revision retrospectiva de la base de datos de historia clinica electrénica de los pacientes con
necesidades de atencion paliativa atendidos en una institucion prestadora de servicios de salud
a nivel domiciliario en Bogota y Cundinamarca, Colombia, entre julio y diciembre de 2023. No
se realizdé comparacion con otras bases de datos.

Resultados: Se incluyo a 284 pacientes, solo el 31 % tenian registro de alguna preferencia del
cuidado, aquellos pacientes con diagndstico no oncologico manifestaron alguna preferencia
con menor frecuencia comparado con los pacientes con diagnostico oncologico (28 % frente
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a 41 %) RP 1,438 (IC 95 % 1,005-2,058). La preferencia mas frecuentemente manifestada fue
evitar la realizacion de reanimacion cardiopulmonar (69 %), seguida de evitar los traslados a
hospitalizacion (46 %) y evitar la realizacion de procedimientos diagnosticos invasivos (30 %).
Conclusiones: El registro de las preferencias del cuidado es poco frecuente. Se requiere la
realizacion de estudios que evallien las causas de la baja frecuencia de expresion de estas
preferencias teniendo en cuenta que son parte fundamental de la atencion de pacientes con
necesidades paliativas.

Patients’ preferences in home palliative care in Colombia: a study based on
electronic health record data

Abstract

Introduction and objectives: This article aims to describe and assess the frequency of care
preferences expression, either through spontaneous expression or through inquiry by health
professionals in patients in a palliative care program in home. To approximate the frequency
of expression of these preferences, it was proposed to evaluate their registration in the clini-
cal history.

Methods: The present study employs an observational, descriptive and transversal design. The
electronic health record of patients in a palliative care program in the home setting in Bogota
and Cundinamarca, Colombia, was reviewed retrospectively, from July to December 2023. No
comparison was made with other databases.

Results: The records of 284 patients were included, only 31 % had any care preference regis-
tered. Patients with non-oncologic diagnosis were less likely to express care preferences while
oncologic diagnosis patients were more likely to express them (28 % vs. 41 %) PR 1,74 (C1 95 %
0.98-3.09) without statistical significance. Avoiding Cardiopulmonary Resuscitation was the
most frequent preference (69 %), followed by avoiding transfers to hospitalization (46 %), and
avoiding invasive diagnostic procedures (30 %).

Conclusions: The results of this investigation show that recording of patient preferences is
infrequent. More investigation is required to evaluate the causes of the low frequency of
expression of these preferences, considering that they are a fundamental part of the care
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INTRODUCCION

legales y mentales y como prevision de no poder tomar deci-
siones en el futuro, declara su voluntad sobre las preferen-
cias al final de la vida dentro del marco de sus valores perso-

El cuidado de pacientes en atencion domiciliaria con nece-
sidades paliativas tiene como objetivo proporcionar acompa-
namiento y comodidad durante el curso de las enfermedades
cronicas intratables para mejorar la calidad de vida y aliviar
el sufrimiento; ademas, ha demostrado ser una intervencion
costoefectiva'. Las preferencias de cuidado de los pacientes
varian segun las necesidades individuales, creencias cultura-
les y valores personales. Una forma de expresar estas pre-
ferencias son las voluntades anticipadas?*.

En Colombia, el documento de voluntad anticipada (DVA)
es un documento en el que toda persona capaz, sana o
en estado de enfermedad, en pleno uso de sus facultades

nales®. A pesar de los avances en la literatura sobre cuidados
paliativos, no todos los pacientes cuentan con este tipo de
documentos segln la literatura internacional®’. La informa-
cion al respecto es mas limitada en Colombia, e incluso se
ha evidenciado que hay desconocimiento de la existencia del
DVA por parte de los profesionales de la salud?.

Las preferencias del cuidado se definen como el deseo o
aceptabilidad relativa para los pacientes de las alternativas
o elecciones especificas que giran en torno a las diferentes
intervenciones de salud®. La investigacion sobre las pre-
ferencias del cuidado se ha enfocado principalmente en
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las preferencias sobre reanimacion, medidas de soporte
vital avanzado y el lugar del fallecimiento''4. En Colombia
hay informacion escasa con respecto a las preferencias de
los pacientes y toma de decisiones en torno al final de la
vida; se ha estimado que aproximadamente el 44 % de los
médicos no conocen si sus pacientes tienen voluntades anti-
cipadas®.

Se requiere reconocer las preferencias del paciente y sus
familiares para guiar la practica clinica, brindando atencion
centrada en el paciente'. Para brindar atencion centrada
en el paciente, las interacciones interpersonales desempe-
fian un papel fundamental, y este tipo de atencion intenta
que las decisiones clinicas tomadas por el equipo de profe-
sionales tratantes respeten los deseos, las necesidades y las
preferencias de los pacientes y que los pacientes tengan la
educacion y el apoyo necesario para tomar estas decisiones
y participar en su propia atencion'. En este sentido, cobra
relevancia la evaluacion de las preferencias de cuidado, con
el fin de mejorar la calidad de los servicios de cuidados
paliativos adaptados a las necesidades del paciente.

El objetivo del presente estudio es determinar con qué fre-
cuencia se manifiestan las preferencias del cuidado y carac-
terizar estas preferencias en los pacientes de un programa
de cuidados paliativos en ambito domiciliario mediante un
analisis descriptivo exploratorio. Previo a la recoleccion de
la informacion, se hipotetizé que una proporcion baja de la
poblacion expresa las preferencias del cuidado, y con el fin
de realizar una aproximacion a este supuesto, se planted
evaluar el registro de esas preferencias en la historia clinica
como un acercamiento a la expresion de preferencias por el
paciente o sus familiares. Para el desarrollo de este estudio,
se llevo a cabo un protocolo de investigacion, que fue some-
tido a revision por el comité de ética de Forja empresas, la
Institucion Prestadora de Servicios de Salud (IPS) en la cual
se desarrollo el estudio.

METODOLOGIA

El reporte del articulo se realizé siguiendo las guias Repor-
ting of studies Conducted using Observational Routinely-
collected Data y Strengthening the Reporting of Obser-
vational studies in Epidemiology'®'°. Este es un estudio
observacional retrospectivo, transversal. Se reviso la base
de datos de una IPS domiciliaria de Bogota y Cundinamarca,
Colombia, entre el 1 de julio de 2023 y 31 de diciembre de
2023. Esta base de datos recolecta la informacion obtenida
durante las valoraciones médicas realizadas presencialmen-
te como parte de la atencion en salud habitual que se brinda
a los pacientes que pertenecen al programa de cuidados
paliativos. Se seleccion6 esta base de datos porque brin-
da informacién mas cercana a la practica clinica habitual.
Se incluyd en el programa de atencion paliativa a todos
aquellos pacientes que fueron atendidos durante las fechas
previamente descritas.

Se clasificaron las preferencias del cuidado en “Registra-
das” y “No registradas”. Esta clasificacion se llevo a cabo
mediante la revision de una base de datos cuya fuente de
informacion primaria es la historia clinica de los pacientes;
en el apartado “Voluntades anticipadas” se registran aquellas
preferencias del cuidado manifestadas por el paciente o su
familia, sin que hayan sido necesariamente formalizadas en

un DVA, pues estas preferencias también son validas al expre-
sarse ante un profesional de la salud. El desenlace primario o
resultado principal investigado fue el porcentaje de pacientes
que contaban con registro de preferencias del cuidado en la
historia clinica. Una vez se identificaron y analizaron las pre-
ferencias del cuidado, se construyeron las categorias tema-
ticas basadas en la informacion recolectada. Las categorias
fueron: ambito de atencion y sitio de fallecimiento, procedi-
mientos diagnodsticos invasivos, vias alternas de alimentacion,
manejo avanzado de via aérea, otros procedimientos terapéu-
ticos, eutanasia, sedacion paliativa y medidas de comodidad.
Adicionalmente, los pacientes fueron clasificados de acuerdo
al diagnéstico oncologico o no oncoldgico dependiendo de lo
consignado en las historias clinicas.

No se realizd un calculo de tamaio de muestra teniendo
en cuenta el método de recoleccion de la informacion, pro-
veniente de las historias clinicas realizadas con propositos
de atencion clinica; este estudio es exploratorio dada la
escasez de evidencia que hay en Colombia con respecto a las
preferencias del cuidado en paciente que reciben atencién
paliativa domiciliaria. El método estadistico utilizado para
calcular los intervalos de confianza del RP fue el método de
Armitage y Berry?.

Las autoras tuvieron acceso completo a la informacion
proveniente de la historia clinica de los pacientes incluidos
en el estudio. Se realizé6 enmascaramiento de datos median-
te la eliminacion de la informacion que permitia la iden-
tificacion directa de los pacientes, incluyendo el numero
de identificacion, nombre y apellidos. No se llevo a cabo
comparacion con otras bases de datos.

RESULTADOS

Se revisaron 865 registros de atencion clinica en 6 meses,
correspondientes a 284 pacientes, hubo disponibilidad de la
informacion requerida y todos fueron incluidos en el estu-
dio. De los 284 pacientes, 218 (77 %) tenian un diagnostico
no oncoldgico y 66 (22 %) tenian diagnostico oncologico. La
edad promedio fue de 80 afnos.

La distribucion segln variables sociodemograficas se pue-
de ver en la Tabla I. Se encontrd que 89 pacientes (31 %)
tenian registro de alguna preferencia del cuidado, mientras
que 195 (69 %) no lo tenian. Aquellos pacientes con diag-
nostico no oncologico manifestaron alguna preferencia con
menor frecuencia comparado con los pacientes con diag-
nostico oncologico (28 % frente a 41 %), RP 1,438 (IC 95 %
1,005-2,058). En la Tabla Il se sintetizan las principales pre-
ferencias manifestadas. Las mas frecuentemente expresa-
das fueron el deseo de evitar la realizacion de reanimacion
cardiopulmonar, traslados a hospitalizacién, realizacion de
procedimientos diagnodsticos invasivos e intubacion orotra-
queal; seguidas de la manifestacion de la preferencia de
continuar el manejo en domicilio y continuar con medidas
enfocadas hacia la comodidad del paciente; las medidas de
comodidad fueron aquellas intervenciones farmacologicas y
no farmacologicas encaminadas a brindar bienestar y alivio
de los sintomas.

No hubo pérdida de informacion de los participantes, a
pesar de ello, en la Tabla Il se describe la cantidad y porcen-
taje correspondiente de pacientes que expresaron cada una
de las preferencias descritas. No fue posible discernir si hubo
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una exploracion concreta de cada una de las preferencias en
el resto de los pacientes, dado que no se encontro registro
especifico de cada preferencia en la historia clinica, Unica-
mente se registré aquello que fue explorado o manifestado
especificamente por el paciente o sus familiares durante
las valoraciones.

Tabla I. Caracterizacion de la poblacion.

DISCUSION

Se encontro que la frecuencia del registro de preferencias
del cuidado es baja incluso en un programa de atencion
domiciliaria de cuidados paliativos (hubo una expresion de
preferencias del 31 % en nuestro estudio). Se requiere la

Registrado No registrado Total
n (%) n (%) n (%)
Edad
<60 10 (3) 16 (6) 26 (9)
> 60 79 (28) 179 (63) 258 (91)
Sexo
Femenino 56 (20) 118 (41) 174 (61)
Masculino 33 (12) 77 (27) 110 (39)
Escolaridad
Ninguna 8(2) 20 (7) 28 (9)
Basica y/o media 57 (20) 117 (40) 174 (60)
Superior 34 (11) 58 (20) 92 (31)
Residencia
Bogota 62 (22) 139 (49) 201 (71)
Otras cigdades diferentes a Bogota, 27 9) 56 (20) 83 (29)
en Cundinamarca

Tabla Il. Preferencias del cuidado.

Pacientes que manifestaron
Categoria Preferencia especifica la preferencia
n %
No deseo de traslado a hospitalizacion 41 46
. B . No deseo de ingreso a UCI 5 6
AT €2 ate-.nc.1on VErEeE Continuacion de manejo en domicilio 11 12
fallecimiento
Fallecimiento en domicilio 5
Fallecimiento en lugar diferente al domicilio
Pr imien iagnosti o . ST .
ocedi ],e tos. diagnosticos No realizacion de procedimientos diagnosticos invasivos 32 36
invasivos
No deseo de realizacion de reanimacion cardiopulmonar 61 69
Procedimientos terapéuticos No deseo de terapia de remplazo renal 3 3
invasivos No deseo de manejo oncoespecifico 4 4
No deseo de procedimientos quirdrgicos 8 9
i . ., No deseo de gastrostomia 8 9
Vias alternas de alimentacion —
No deseo de sonda nasogastrica 0 0
No deseo de intubacion orotraqueal 27 30
Manejo avanzado de via aérea No deseo de traqueostomia 3 3
No deseo de ventilacion mecanica 1 1
o .. No deseo de manejo antimicrobiano 4 4
Otros procedimientos terapéuticos — -
No deseo de transfusion de hemoderivados 1 1
Eutanasia Deseo de eutanasia 2 2
Sedacion paliativa Deseo de sedacion paliativa 2 2
Medidas de comodidad Continuacion de medidas de comodidad 9 10
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realizacion de estudios que evaluen las causas del bajo repor-
te de preferencias en la practica clinica. Este es el primer
estudio en Colombia en el que se documentan las preferen-
cias de cuidado de pacientes en atencion domiciliaria.

La caracterizacion de las preferencias manifestadas indi-
ca que, similar a otros estudios, la documentacion de estas
preferencias gira en torno a las medidas de soporte vital
avanzado principalmente'®'3. En el presente estudio, las
preferencias con respecto a medidas de soporte vital fue-
ron expresadas en el 69 % de los casos. Sin embargo, otros
temas frecuentemente manifestados incluyeron el disenti-
miento de traslados a centros hospitalarios y atencion en
domicilio Unicamente, lo cual toma relevancia a la luz de
los objetivos de la atencion domiciliaria y de los programas
de atencion paliativa en este escenario, dentro de los que
se incluye la disminucion de traslados a los servicios de
hospitalizacion'. Se han realizado estudios de costoefecti-
vidad de la atencion domiciliaria con intencion paliativa en
pacientes con enfermedad oncoldgica, y se ha encontrado
que la atencion domiciliaria de estos pacientes podria ser
mas costoefectiva que la atencion intrahospitalaria?'. Este
tipo de servicios puede facilitar el alta temprana al domi-
cilio y la prevencion de hospitalizaciones, aspectos criticos
en este contexto. En este sentido, la documentacion de
preferencias del cuidado puede evitar traslados a hospi-
talizacion no deseados por parte de los pacientes, contri-
buyendo la asignacion apropiada de recursos en salud con
beneficios potenciales para los pacientes y el sistema de
salud?.

Dada la naturaleza retrospectiva del estudio, hay riesgos
relacionados con el sesgo de informacion, pues la informa-
cion se obtuvo de registros con datos de la historia clinica.
Se requiere realizar estudios prospectivos con fuentes de
informacion mas confiables. Se debe tener en cuenta que las
preferencias registradas en la historia clinica en el presente
estudio fueron obtenidas mediante expresion espontanea
o al ser indagadas por los profesionales tratantes; y esto
podria haber impactado en los resultados obtenidos, pues
las preferencias manifestadas podrian variar dependiendo el
método de obtencion de la informacion al hacer una inda-
gacion activa de las mismas frente a la informacion obteni-
da de manera pasiva, Unicamente al ser expresadas por el
paciente o sus familiares.

Se debe tener en cuenta que la poblacion incluida es
proveniente de una IPS de atencién domiciliaria que recibe
cuidados paliativos. La manifestacion de las preferencias
puede verse modificada a lo largo de la trayectoria de la
enfermedad. Teniendo en cuenta que la prestacion de ser-
vicios de atencion domiciliaria esta sujeta a la presencia
de dependencia funcional, lo que usualmente se relacio-
na con un prondstico vital limitado y estadios avanzados
de la enfermedad, los resultados no son extrapolables a la
poblacion general.

Dado que la poblacion incluida es limitada a atencion
domiciliaria principalmente en area urbana, se dificulta
la generalizacion de los resultados a otras poblaciones y
ambitos de atencion. Se requiere la realizacion de estudios
que incluyan diferentes ambitos de atencion, dada la enor-
me disparidad geografica de la poblacion rural en términos
de recursos y necesidades en cuidados paliativos?.

Se considera necesario entrenar a los equipos de atencion
en salud para indagar las preferencias del cuidado e incentivar

la toma de decisiones con base a estas preferencias propo-
niendo por una atencion centrada en el paciente. También
se requiere promover la educacion en la poblacion general
para reflexionar sobre estas preferencias para la toma de
decisiones en salud.

CONCLUSIONES

El registro de las preferencias del cuidado es poco fre-
cuente, siendo del 31 % en el presente estudio. Las prefe-
rencias mas frecuentemente manifestadas giraron en torno a
las medidas de soporte vital, el disentimiento de traslados
a centros hospitalarios y la atencion en domicilio Unicamen-
te. Se requiere la realizacion de estudios que evalluen las
causas de la baja frecuencia de expresion de estas preferen-
cias teniendo en cuenta que hacen parte fundamental de la
atencion de pacientes con necesidades paliativas.
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