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A las personas con cancer, quienes desean y deben ser escuchadas.
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RESUMEN.

Introducciéon: Se ha reportado que pacientes con cancer avanzado no
comprenden el objetivo de su terapia pese a que desean tomar decisiones sobre su salud.

Objetivo: Evaluar la comprension del objetivo terapéutico, preferencias
decisionales y factores asociados en pacientes con cancer avanzado del Hospital de
Puerto Montt.

Método: Estudio transversal analitico. Los pacientes fueron reclutados por su
tratante y contactados telefénicamente por un investigador quien realizo el proceso de
consentimiento informado y aplicé instrumentos sobre preferencias decisionales y
comprension del objetivo terapéutico. Se realizd un andlisis multivariado. Estudio
aprobado por el Comité Etico Cientifico del Servicio de Salud del Reloncavi.

Resultados: Fueron incluidos 78 pacientes adultos: 51,2% mujeres y 64,9 afios
de edad promedio. El diagnostico mas frecuente fue cancer de prostata, la mayoria tenia
un buen estado funcional y el 51,3% recibia quimioterapia. Un 35,9% comprendia el
objetivo terapéutico, casi la totalidad deseaba recibir informacién y el 78,2% tomar
decisiones sobre su tratamiento. El analisis multivariado arrojé que los pacientes en
quimioterapia comprenden menos y con peor estado de salud comprenden mas.

Discusion: Casi dos tercios de los pacientes no comprenden adecuadamente el
objetivo de la terapia pese a que desean estar informados y tomar decisiones. Los
pacientes en quimioterapia presentaron menor comprension. Los hallazgos sugieren la
necesidad de tomar medidas para mejorar la comunicacion, comprension y fortalecer la

autonomia de los pacientes.



1. INTRODUCCION.

En la practica clinica, los profesionales de salud a menudo se enfrentan a
decisiones diagnosticas o terapéuticas que pueden volverse particularmente complejas,
especialmente cuando se trata de enfermedades graves o situaciones de incertidumbre
sobre los resultados clinicos y sus complicaciones. En tales casos, el proceso de toma de
decisiones no solo debe basarse en el juicio clinico, sino también en consideraciones
éticas derivadas de factores contextuales y valoricos, cautelando especialmente que se
consideren las preferencias del paciente, quien necesita recibir informacion detallada y
comprensible sobre su condicion y las posibles opciones terapéuticas (1). Un ejemplo
paradigmatico de enfermedad que, en la mayoria de los casos, somete a los profesionales
de salud y a los pacientes a decisiones complejas es el cancer.

En Chile el cancer es un problema de salud publica por ser la segunda causa de
muerte (2). Ademds, su diagnostico y tratamiento involucran recursos altamente
especializados y costosos. A medida que la enfermedad progresa, aparecen decisiones
clinicas cada vez mas complejas, especialmente en estadio avanzado o incurable, como
podria ser por ejemplo, la decision de aceptar, rechazar o suspender la admision a
quimioterapia citotoxica (3).

La relacion clinica ha experimentado una profunda transformacion en el Gltimo
siglo, alejandose del modelo paternalista en la medida que se ha ido promoviendo la
participacion cada vez mas activa del paciente en la deliberacion para la toma de
decisiones compartidas (3). En este sentido, para que este proceso sea respetuoso del

principio de autonomia, es esencial reconocer la importancia de que el paciente y su
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familia estén informados. El paciente tiene el derecho a saber sobre su condicion, y la
informacion es una herramienta para gestionar la adversidad de las noticias dificiles que
a menudo se relacionan al cancer (4). Este derecho esta respaldado en la legislacion
chilena, que reconoce que toda persona tiene el derecho a ser informada y a otorgar o
denegar su voluntad para someterse a cualquier procedimiento o tratamiento, y se le
debe proporcionar informacion oportuna y comprensible (5).

La evidencia cientifica sefiala que la mayoria de las personas con cancer desean
ser agentes activos en las decisiones sobre su proceso clinico y que buscan obtener
informacion completa sobre su prondstico y su tratamiento (6—10), lo cual refuerza la
importancia de que comprendan adecuadamente su enfermedad y sus opciones
terapéuticas. Yennurajalingam y colaboradores, estudiaron una muestra internacional
(n=1490), que incluia una submuestra chilena (n=97) y encontraron que un 77% de los
pacientes preferian participar en la toma de decisiones, ya sea con un rol activo o
compartido, mostrando un alto grado de satisfaccion en el proceso (8). A pesar de la
preferencia predominante de los pacientes por participar en la toma de decisiones, la
literatura cientifica ha destacado la existencia de una preocupante proporcion de
pacientes que no comprenden adecuadamente el objetivo terapéutico, lo que limita su
capacidad de tomar decisiones en forma autébnoma y que éstas reflejen sus valores y
preferencias personales. Por ejemplo, se han documentado importantes discrepancias
entre las percepciones del paciente, los cuidadores y los oncdlogos en relacion con

pronosticos de sobrevida (11-13). Incluso algunos pacientes con cancer avanzado



pueden albergar expectativas poco realistas de curacion, creyendo que el objetivo de la
terapia oncoldgica es eliminar el cancer (14-19).

Una revision sistematica de la literatura publicada por Navarro y colaboradores
en 2017 mostrd que entre el 40% y el 80% de los pacientes con cancer avanzado
sometidos a quimioterapia creian erroneamente que el objetivo del tratamiento era la
curacion (20). En forma similar, un anélisis secundario del estudio sobre preferencias en
la toma de decisiones realizado por Yennurajalingam y su equipo revelod que el 55% de
los pacientes con cancer avanzado sefialaron que su enfermedad era curable, cifra que
alcanzo6 el 40% en la muestra chilena (14).

En algunos estudios se ha observado una asociacién entre una mejor
comprension del objetivo terapéutico con un mayor tiempo transcurrido desde el
diagnostico de cancer al momento en que se entrevista al paciente y, llamativamente, con
la preferencia del paciente por ejercer un rol mas pasivo en la toma de decisiones, es
decir, con la delegacion de decisiones en los proveedores de atencion médica o la familia
(7), indicando asi que los pacientes que desean tomar decisiones comprenden en menor
medida su tratamiento. También se han observado diferencias en funcién de género,
origen étnico, cultura y nivel educativo (14).

Los hallazgos sobre interés por participar mas activamente en la toma de
decisiones en contraposicion a la discordante comprension de los objetivos paliativos de
los tratamientos, cobran alin mas relevancia puesto que afectan la calidad de vida de los
pacientes. La evidencia empirica ha sefialado que expectativas poco realistas sobre el

pronostico y objetivo del tratamiento aumenta la probabilidad de ingreso en una unidad
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de cuidados intensivos en los ultimos 30 dias previos a la muerte de estos pacientes (7).
Asi también, otros sefialan que estos pacientes tienen mayor probabilidad de fallecer en
un hospital, en un hospicio o en su hogar sin recibir cuidados paliativos, a diferencia de
quienes comprenden, quienes fallecen en domicilio accediendo a dichas medidas de
cuidado (15). Por otro lado, la comprension adecuada se asocia con una menor
probabilidad de recibir quimioterapia en el momento del fallecimiento, menores
sintomas de ansiedad y depresion, una mayor sensacion de control y una mayor
probabilidad de buscar ingresar a una unidad de cuidados paliativos (20).

Dada la vital importancia de que los pacientes con cancer avanzado comprendan
los objetivos terapéuticos, este estudio investiga si los pacientes del Servicio de
Hemato-Oncologia y Cuidados Paliativos del Hospital de Puerto Montt comprenden
adecuadamente sus objetivos de tratamiento. Exploramos como dicha comprension se
relaciona con las preferencias decisionales de los pacientes, asi como con factores
clinicos, sociodemograficos y su satisfaccion en el proceso de toma de decisiones

relacionado con su salud.



2. OBJETIVOS

a.

Objetivo general.

Conocer si los pacientes con cancer avanzado, atendidos en el Servicio de
Hemato-Oncologia y Cuidados Paliativos del Hospital de Puerto Montt
comprenden adecuadamente el objetivo de su terapia, sus preferencias y
satisfaccion en el proceso de toma de decisiones y como interactiian estos
fendmenos entre si y con aspectos aspectos clinicos y sociodemograficos.
Objetivos especificos.

Determinar la prevalencia de pacientes con cancer avanzado admitidos en el
servicio de Hemato-Oncologia y Cuidados Paliativos del Hospital de Puerto
Montt que comprenden adecuadamente el objetivo terapéutico de su tratamiento
oncologico (quimioterapia y cuidados paliativos y alivio del dolor).

Evaluar si existe asociacion entre la comprension del fin de la terapia y factores
clinicos y sociodemograficos de los pacientes.

Conocer las preferencias de los pacientes por un rol activo, compartido o pasivo
en la toma de decisiones, su satisfaccion y su concordancia con su experiencia en
las decisiones tomadas sobre su cuidado.

Determinar si existe relacion entre las preferencias de los pacientes en el proceso

de toma de decisiones y la comprension del objetivo terapéutico.
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3. HIPOTESIS.

Se hipotetiza que la comprension adecuada del objetivo terapéutico en pacientes
con cancer avanzado, atendidos en el Servicio de Hemato-Oncologia y cuidados
Paliativos del Hospital de Puerto Montt, se asociard con factores clinicos y
sociodemograficos, asi como con la concordancia entre las preferencias del paciente en
la toma de decisiones y su experiencia real en el proceso de atencion.

En especifico se espera:

- Una de comprension del objetivo terapéutico similar a la descrita en la literatura
para poblacion chilena (60%).

- Que la comprension del objetivo terapéutico sea mayor en pacientes: con
quimioterapia, con mayor tiempo desde el diagnoéstico o desde el inicio del
tratamiento, entre aquellos con un peor estado de salud autopercibido o con
menor funcionalidad. También que exista mayor comprension del objetivo
terapéutico en pacientes: mujeres, con mayor nivel educacional y residencia
urbana. Se espera también que los pacientes con mejor comprension de los
objetivos terapéuticos manifiesten una preferencia predominantemente pasiva en
la toma de decisiones.

- Una concordancia al menos moderada entre las preferencias y la experiencia y el
rol que se ha tenido en el proceso de toma de decisiones.

- Que los pacientes presentan mayor satisfaccion respecto del proceso de toma de

decisiones cuando comprenden mejor los objetivos de su tratamiento.
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4. METODO.
a. Disefo del estudio.
Estudio observacional analitico, de corte transversal mediante enfoque cuantitativo.
b. Poblacion y muestra.

Personas adultas con diagndstico de céncer avanzado que se encuentran en
control en la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital de Puerto Montt, en
tratamiento con cuidados paliativos sin quimioterapia o admitidos en quimioterapia
citotdxica.

Muestreo no probabilistico, por conveniencia, a través de la invitaciéon a
participar del equipo médico tratante de los pacientes en la Unidad de Cuidados
Paliativos. En el reclutamiento se aplicé una pauta de chequeo para verificar el
cumplimiento de criterios de inclusion, con preguntas sugeridas para la verificacion del
conocimiento del diagndstico y asi evitar la develacion accidental de éste por el
investigador al momento de la entrevista, lo que pudiese interferir con el proceso
terapéutico del paciente (Anexo 1).

Fueron incluidas aquellas personas que cumplieron los siguientes criterios:

- Bajo control en la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital de Puerto Montt.

- Con diagnéstico de cancer incurable.

- En conocimiento de su diagnostico de cancer. Se definié como aquella persona
que pueda enunciar en forma espontanea que su diagnostico es “cancer”.

- Edad minima de 18 cumplidos.
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- En tratamiento con cuidados paliativos sin quimioterapia o recibiendo ademas
quimioterapia citotoxica (al menos una sesion).

- Estar en capacidad de responder las encuestas en forma independiente segiin
criterio del médico derivador.

El tamafio de la muestra se defini6 en 78 pacientes. Para el célculo de este
tamafio se utilizo el software Epi Info™ mediante su herramienta de célculo de muestras
para estimacion de proporciones. Se considerd una poblacion de 492 pacientes, de
acuerdo a lo reportado por el Hospital de Puerto Montt, mediante el sistema definido por
Ley de Transparencia, una prevalencia de comprension del objetivo terapéutico del 60%
reportada en un estudio previo realizado con pacientes chilenos (14), un error del 10% y
un nivel de confianza del 95%.

c. Variables e instrumentos.

Se definieron como variables independientes los antecedentes sociodemograficos
y clinicos de los pacientes, sus preferencias sobre la recepcion de informacion y rol en la
toma de decisiones. La comprension del objetivo terapéutico y la satisfaccion en el
proceso de toma de decisiones fueron definidas como variables dependientes. Para
obtener esta informacion se aplicaron cuestionarios e instrumentos descritos en la
literatura. El detalle de la informacion recolectada se presenta a continuacion:

Variables sociodemograficas: edad, sexo, nacionalidad, pertenencia a pueblos
originarios, religion, estado civil, nivel educacional, ocupacion principal, comuna de

residencia y area de vivienda (rural o urbana) (Anexo 2).
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Variables clinicas: diagnostico del tipo de céancer, tratamiento que estd
recibiendo, tiempo transcurrido desde el diagndstico a la entrevista, estado funcional
(indices Karnofsky y escala del Eastern Cooperative Oncology Group o ECOG). Los
indices de estado funcional sefialados han sido desarrollados para aplicarse de forma no
estructurada en base a la informacion obtenida en la anamnesis, por lo que para objetivo
del estudio se describen preguntas sugeridas que permiten al entrevistador asignar un
puntaje (Anexo 2, 2.1y 2.2).

Instrumentos: Se utilizaron instrumentos para indagar en la comprension del
objetivo terapéutico y preferencias de los pacientes sobre su participacion en el proceso
de toma de decisiones. Estos fueron facilitados por autores de anteriores estudios (6, 14)
en los cuales éstos habian sido traducidos al espafiol por hablantes nativos y revisados
por pares expertos.

- Cuestionario de comprension de la enfermedad (Anexo 3). Este cuestionario
evalia la percepcion del paciente acerca de la curabilidad de su céancer, el
objetivo de la terapia que recibe y su percepcion sobre su estado de salud. Se
considerd que el paciente comprendia el objetivo de su terapia si respondia: “su
cancer no era curable”, “el objetivo de la terapia no es deshacerse del cancer,
pero si ayudarlo a sentirse mejor” y “vivir por mas tiempo”. Las respuestas sobre
percepcion de su estado de salud actual se analizaron por separado.

- Cuestionario sobre preferencias en la entrega de informacion (Anexo 4). Este
instrumento evaluda si el paciente desea o no recibir toda la informacion sobre su

diagnostico y las probabilidades de ser curado.
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Cuestionario sobre la satisfaccion en el proceso de toma de decisiones (Anexo 5).
Con ¢l se evalud la satisfaccion respecto de: la informacion que ha recibido sobre
su cuidado, la forma en que se han tomado las decisiones, y las decisiones
tomadas acerca del cuidado.

Cuestionario sobre preferencias en la toma de decisiones (Anexo 6). Este ultimo
estd compuesto por 6 partes, cada una se analiz6 de forma independiente. Evalua
si los pacientes tienen preferencia por un rol activo, compartido o pasivo y el
grado de importancia que le otorgan a su respuesta. Luego indaga sobre quién
tomo las decisiones sobre su cuidado médico (el paciente, su familia, el médico o
en forma compartida). También evalua el rol preferido por el paciente en las
siguientes situaciones: cuando las decisiones deben ser entre el médico y el
paciente, entre el paciente o su familia y entre ésta Gltima con el médico. En este
ultimo escenario también pregunta si médico y familiares no debieran tomar

decisiones sin su opinion.

d. Método de recoleccion de datos.

Tras ser reclutados por el equipo médico tratante, los pacientes fueron

contactados telefénicamente por un investigador de profesion médico, quien realiz6 el

proceso de consentimiento informado el cual fue grabado en audio y almacenado en

forma digital. La informacién necesaria para cumplir los objetivos del estudio fue

obtenida durante la llamada telefonica y registrada en forma anonimizada utilizando un

formulario de Google Forms®.
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Se realizé un piloto de las primeras 10 llamadas telefonicas, con
supervision cruzada de dos investigadores con el objetivo de detectar aspectos a mejorar
en el proceso de entrevista. Se observo que la primera vez que el entrevistador menciona
la palabra “cancer” a menudo los pacientes realizaban una pausa y tendian a solicitar
repetir la siguiente pregunta. Por lo anterior, se decidio aplicar la pauta de chequeo de
conocimiento del diagnostico (Anexo 1) antes de los cuestionarios de forma que el
paciente introdujera el tema en la entrevista, anticipandose asi a la menciéon de su
diagnostico en las siguientes preguntas.

e. Analisis estadistico.

Los datos registrados fueron analizados mediante el software estadistico
STATA-SE® version 18. Para el analisis descriptivo se calculd, para variables
cuantitativas: medidas de tendencia central y de dispersion; para variables cualitativas:
frecuencias, porcentajes e intervalos de confianza del 95%.

Se realizO un andlisis bivariado para comparar las caracteristicas
sociodemograficas y clinicas entre pacientes que comprenden y no comprenden el
objetivo terapéutico, empleando regresion logistica, considerando una confianza del
95% y una significancia menor a 0,05.

Para evaluar la concordancia entre las preferencias sobre el rol en la toma de
decisiones y la experiencia en las decisiones tomadas, se calculd el coeficiente kappa de
Cohen, y se evalud la fuerza de la concordancia empleando la valoracion del coeficiente

kappa previamente utilizado en la literatura (21).
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En el analisis multivariado mediante regresion logistica ajustada, se definié como
variables de exposicion: la preferencia sobre el rol en la toma de decisiones, el
tratamiento con quimioterapia y el estado de salud autopercibido y como variable de
respuesta: la comprension del objetivo terapéutico. Adicionalmente se explord la
relacion entre la comprension del objetivo terapéutico como exposicion y la satisfaccion
en el proceso de toma de decisiones como respuesta.

La definicion de posibles variables de confusion se basé en la teoria de grafos
(22) y el conocimiento descrito previamente en la literatura, para lo cual se elaboraron
grafos aciclicos dirigidos empleando para ello el software DAGity® (23) permitiendo
seleccionar el menor numero de variables para el ajuste que permitiera reducir los
caminos confusores abiertos, a fin de evitar sobre ajustar los modelos (Anexo 7).

f. Aspectos éticos.

Este estudio inici6 su disefio durante la pandemia de COVID-19, por lo cual,
para disminuir el riesgo de transmision del virus durante las entrevistas a personas con
enfermedades oncoldgicas, vulnerables a enfermedades graves, se decidio recolectar la
informacion de forma no presencial.

Se establecio como criterio de inclusion que los pacientes estuvieran en
conocimiento de su diagndstico, para minimizar el riesgo de que en la entrevista se
devele el diagnostico por parte del investigador, el cual no es tratante del paciente. Asi se
disefi6 una lista de chequeo con preguntas para verificar que el paciente conociera su
diagnostico y utilizara la palabra “cancer” antes de que fuese mencionada durante la

aplicacion de los cuestionarios.
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Los investigadores de este estudio resguardaron la voluntariedad,
confidencialidad y anonimato de la informacion recibida obtenida durante todo el
proceso de investigacion. Por otro lado, cuando los pacientes expresaron la necesidad de
contacto con su equipo tratante por motivo de alguna situacion de salud en particular, se
le ofreci6 entregar el aviso a su médico o médica tratante bajo su expresa autorizacion.

Este estudio fue evaluado y aprobado por el Comité Etico Cientifico del Servicio
de Salud del Reloncavi el 22 de octubre de 2022 (Anexo 8) y posteriormente analizado
por el Comité Cientifico y la direccion del Hospital de Puerto Montt quien autorizé su
realizacion en dicho centro de salud el 21 de marzo de 2023 (Anexo 9). En el Anexo 10

se adjunta el documento utilizado en el proceso de consentimiento informado.

S. RESULTADOS.
a. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de la muestra.

Se invitd a participar en el estudio a 89 pacientes con diagnostico de cancer
avanzado entre abril y agosto de 2023, de los cuales 78 pacientes fueron contactados y
reclutados por el equipo investigador, aplicando los cuestionarios entre abril y octubre de
2023. De los 11 pacientes no incluidos, 4 rechazaron participar al momento de la
invitacion, 1 rechazé al momento del llamado por desconfianza en entrevistas
telefonicas, 2 no se encontraban en condiciones de salud para realizar la entrevista, 2
habian fallecido entre la invitacion y la llamada y 2 no pudieron ser contactados.

A continuacion, se describen las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de

la muestra (Tabla 1): 51,2% (IC95% 39,69-62,77) con sexo mujer, un promedio de edad
18



de 64,9£11,73 afios, un 61,5% (IC95% 49,83-72,34) con pareja actual, 32,1% (IC95%
21,92-44) educacion escolar completa y 44,9% (1C95% 13,24-32,59) educacion escolar
incompleta, y un 60,3% (IC95% 48,54-71,17) pensionados. Un 19,2% (IC95%
11,18-29,73) de los pacientes pertenecia a un pueblo originario y un 74,4% (1C95%
63,21-83,58) profesaba una religion cristiana (catélica o protestante). El 93,6% (IC95%
85,67-97,89) eran de nacionalidad chilena y un 26,9% (IC95% 17,7-38,16) vivian en una
zona rural de la Region de Los Lagos.

Respecto de sus caracteristicas clinicas, el diagndstico més frecuente fue cancer
de prostata en un 15,4% (IC95% 8,21-25,33), seguido por mieloma multiple en un
10,3% (IC95% 4,53-19,21) y cancer renal en un 9% (IC95% 3,68-17,62) de los
pacientes. Los pacientes tenian un promedio de valoracién funcional segin ECOG de
1,14£0,64 (rango 0-3) y segin Karnofsky de 83,2+12,29 (rango 50-100). El 51,3%
(IC95% 39,69-62,77) estaba admitido a quimioterapia citotoxica con fin paliativo y
habia recibido al menos una sesion. La mediana del tiempo transcurrido desde el
diagnodstico a la entrevista fue de 24,4 meses (RIC 12-47) y desde el inicio del
tratamiento a la entrevista fue de 6,5 meses (RIC 1,0-1,2). En la Tabla 1 ademas se

describen los pacientes que comprenden el objetivo terapéutico.
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Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas del total de la muestra y de

los pacientes que comprenden el objetivo terapéutico.

Total (N =78)

Comprende OT (n = 28)

Variables Sociodemogrificas y clinicas N % (1C95%) N % (1C95%)
Total 78 - 28 35,9 (25,34 - 47,56)
Sexo

Mujer 40 51,2 (39,69 - 62,77) 19 67,86 (31,51 - 63,87)
Hombre 38 48,7 (37,32 - 60,31) 9 32,14 (11,44 - 40,24)
Edad (afios), media=DE (rango) 64,91+11,73 (30-97) 62,71+13.76 (32-97)
Con pareja (si) 48 61,54 (49,83 - 72,34) 16 57,14 (20,4 - 48,41)
Nivel educacional
Sin escolaridad o escolar incompleta 36 46,15 (47,25 - 70) 9 32,14 (12,12 -42,2)
Escolar completa 25 32,05 (21,92 - 44) 12 42,86 (27,8 - 68,09)
Superior completa 17 21,79 (13,24 - 32,59) 7 25 (18,44 - 67,08)
Ocupaciéon
Desempleado(a) 4 5,13 (14,14 - 12,61) 3 10,71 (19,41 - 99,37)
Trabajo no remunerado 5 6,41 (2,11 - 14,32) 3,57 (0,5 - 71,64)
Trabajo remunerado 22 28,21 (18,59 - 39,53) 10 25,71 (24,39 - 67,79)
Pensionada 47 60,26 (48,54 - 71,17) 14 50 (17,34 - 44,89)
Pueblo originario 15 19,23 (11,18 - 29,73) 5 17,86 (11,82 - 62,62)
Religion
Ateo o agnostico 4 5,13 (1,41 -12,61) 2 7,1
Cristiana 58 74,36 (63,21 - 83,58) 22 78,57 (6,76 - 93,24)
Otra 16 20,51 (12,2 - 31,16) 4 14,29 (7,27 - 52,38)
Pais de origen (Chile) 73 93,59 (85,67 - 97,89) 26 92,86 (24,74 - 47,69)
Ruralidad (si) 21 26,92 (17,5 - 38,16) 6 21 (11,28 - 52,16)
Cancer
Prostata 12 15,38 (8,21 - 25,33) 2 7,14 (2,09 - 48,41)
Mieloma 8 10,26 (4,53 - 19,21) 2 7,14 (3,19 - 65,09)
Renal 7 8,97 (3,68 - 17,62) 3 10,71 (9,9 - 81,59)
Mama 6 7,69 (2,88 - 15,99) 3 10,71 (11,81 - 88,19)
Estomago 6 7,69 (2,88 - 15,99) 3 10,71 (11,81 - 88,19)
Cérvix 5 6,41 (2,11 - 14,33) 3 10,71 (14,66 - 94,73)
Pancreas 5 6,41 (2,11 - 14,33) 1 3,57 (0,5 - 71,64)
Otro 29 37,18 (26,5 - 48,87) 11 39,29 (20,69 - 57,74)
Quimioterapia (si) 40 51,28 (39,69 - 62,77) 10 35,71 (12,69 - 41,2)
Tiempo de diagnéstico (meses), Me (RIC) 24,5 (12 -47) 28 21,5 (11 - 43,5)
Tiempo de tratamiento (meses), Me (RIC) 6,5 (1-16) 28 6,5 (1-11,5)
Funcionalidad (ECOG) media+DE (rango) 1,1+0,64 (0-3) 1,25+0,8 1,25 (0,9 - 1,6)
Funcionalidad (Karnofsky) media+DE
(rango) 83,2+12,29 (50-100) 80,4+14,78 80,4 (74,6 - 86,1)
Autopercepcion
Relativamente saludable 54 69 (57,76 - 79,19) 15 53,57 (16,46 - 41,64))
Seriamente enfermo, no terminal 24 30,77 (20,81 - 42,24) 13 46,43 (32,82 - 74,45)
Seriamente enfermo, terminal 0 0 (0) 0 0 (0)

ref Referencia, N nimero, DE Desviacion estandar, IC Intervalo de confianza, Me mediana, RIC rango intercuartilico.
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b. Autopercepcion del estado de salud y comprension del objetivo terapéutico.

Al preguntar en el cuestionario sobre la comprension de la enfermedad, sobre la
autopercepcion en relacion con su estado de salud, el 69% (1C95% 57,76-79,19) de los
pacientes se consideraban relativamente saludables y el 30,8% (IC95% 20,81-42,24)
seriamente enfermo, pero no terminal. Ningin paciente se consideré en condicion
terminal (Tabla 1).

El 35,9% (IC95% 25,3-47,6%) de los pacientes respondieron correctamente las
cuatro preguntas que hacen referencia a la comprension del objetivo terapéutico de
acuerdo con lo esperado para su condicion de salud. Al revisar las preguntas
detalladamente: el 59,0% (IC95% 47,3-70,0) de los pacientes consideraron que su
cancer no era curable y un 47,4% (1C95% 36,0-59,1%) que el objetivo de su terapia no
era deshacerse del cancer. El 98,7% (IC95% 93,1 - 100,0) y el 96,2% (1C95% 9,2 - 99,1)
de los pacientes respondieron que el objetivo de la terapia era ayudarlos a sentirse mejor

y ayudarlos a vivir por mas tiempo, respectivamente (Tabla 2).

Tabla 2. Comprension del objetivo terapéutico.

Total (N =78)

Percepcion n % (IC 95%)

Respuesta correcta en 4 preguntas de percepcion (Si) 28 35,9 (25,3 - 47,6)
Cancer curable (No) 46 59,0 (47,3 - 70,0)
Objetivo de la terapia es deshacerse del cancer (No) 37 47,4 (36,0 - 59,1)
Objetivo de la terapia es ayudarle a sentirse mejor (Si) 77 98,7 (93,1 - 100,0)
Objetivo de la terapia es vivir por mas tiempo (Si) 75 96,2 (89,2 - 99,1)

Confianza del 95%. significancia < 0,05.
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c. Preferencias en la entrega de informacion y rol en el proceso de toma de
decisiones.

En la evaluacion sobre la preferencia en la entrega de informacion, el 97,4%
(IC95% 91,04-99,69) de los pacientes preferian recibir toda la informacion sobre su
diagnostico y sobre las probabilidades de curacion. El 93,6% (IC95% 85,67-97,89) de
los pacientes declard estar satisfecho (a) sobre la informacion recibida y sobre la forma
en que se han tomado las decisiones y el 96,2% (IC95% 89,17-99,2) de los pacientes se
declararon satisfechos sobre las decisiones tomadas sobre su cuidado.

Al preguntar sobre su preferencia en el rol que desean tener en la toma de
decisiones sobre su cuidado médico, el 50% (IC95% 38,46-61,54) prefiere un rol
compartido y un 28,2% (IC95% 18,59-39,53) un rol activo, otorgandole a su respuesta
un grado de importancia promedio entre 0 a 10 donde 10 es muy importante, de
9,6+0,89 (rango 6-10). Entre los pacientes que tenian preferencia por un rol pasivo en la
toma de decisiones, el 82,4% (IC95% 56,57-96,2) preferia que las decisiones fueran
tomadas por el médico(a). Entre los pacientes que tenian preferencia por un rol
compartido, el 71,8% (IC95% 55,13-85) y el 25,6% (IC95% 13,04-42,13) preferian
compartir las decisiones con el médico y su familia o solo con el médico(a)
respectivamente.

d. Concordancia entre la preferencia y la experiencia en el proceso de toma
de decisiones.

Al comparar la preferencia sobre su rol en la toma de decisiones con la

experiencia declarada por los pacientes sobre quién ha tomado las decisiones sobre su
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cuidado médico, un 59% (IC95% 47,26-70) de los pacientes habian tenido una
experiencia segun su preferencia, con un coeficiente kappa=0.36 (p<0,001), considerada

una fuerza de concordancia aceptable (kappa=0,21 - 0,40) (Tabla 3) (21).

Tabla 3. Concordancia entre la preferencia entre el rol en la toma de decisiones y

la experiencia sobre las decisiones tomadas.

Experiencia
Preferencia Rol pasivo Rol activo Rol compartido Total n (%)
Rol pasivo 10 (58,8%) 3 (17,7%) 4 (23,5%) 17 (21,8)
Rol activo 5(22,7%) 11 (50%) 6 (27,3%) 22 (28,2)
Rol compartido 7 (18,0%) 7 (18,0%) 25 (64,1%) 39 (50,0)
Total n 22 21 35 78 (100)

Porcentajes se muestran respecto de la preferencia del rol en la toma de decisiones.
Concordancia 59,0%. Kappa = 0,36, p < 0,001

e. Analisis mediante regresion de la relacion entre las variables comprension
del objetivo terapéutico y satisfaccion en el proceso de toma de decisiones
con las variables sociodemograficas, clinicas y preferencias en toma de
decisiones.

En el analisis mediante regresion logistica bivariada no ajustada (Tabla 4), se
observo que los hombres comprenden significativamente menos que las mujeres (OR
0,34; 1C95% 0,13-0,91) asi como las personas admitidas en quimioterapia (OR 0,37,
1C95% 0,24-0,97). Por otro lado, las personas que perciben su estado de salud como
seriamente enfermo pero no terminal, comprenden tres veces mas el objetivo terapéutico

que quienes se perciben como saludables (OR 3,07; 1C95% 1,13-8,35). No existieron
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relaciones significativas con la preferencia en el rol sobre la toma de decisiones ni con la
satisfaccion de dicho proceso.
Tabla 4. Regresion logistica bivariada de la comprension del objetivo terapéutico

y variables sociodemograficas, clinicas y preferencia en la toma de decisiones.

Variables Sociodemogrificas y clinicas OR (IC95%)  p valor

Sexo <0,05
Mujer (ref) 1(-) -
Hombre 0,34 (0,13 -0,91) -

Edad (afios) 0,97 (0,94 -1,02) 0,22

Con pareja (ref Si) 0,75(0,29-1,93) 0,55

Nivel educacional
Sin escolaridad o escolar incompleta (ref) 1(-) -
Escolar completa 2,77 (0,93 -8,22) 0,07
Superior completa 2,1 (0,62- 7,15) 0,24

Ocupacion
Desempleado(a) (ref) 1(-) -
Trabajo no remunerado 0,08 (0,003 - 1,95) 0,12
Trabajo remunerado 0,27 (0,02 - 3,1) 0,3
Pensionada 0,14 (0,01 - 0,48) 0,1

Pueblo originario (Si) 0,87 (0,26 -2,86) 0,82

Religion
Ateo 0 agndstico (ref) 1(-) -
Cristiana 0,61 (0,08 - 4,66) 0,64
Otra 0,33 (0,04 - 3,2) 0,34

Pais de origen (Chile) 0,83 (0,13-5,29) 0,84

Ruralidad (si) 0,64 (0,21-1,89) 0,42

Cancer
Prostata 0,33 (0,6 - 1,78) 0,2
Mieloma 0,55(0,93 - 3,2) 0,5
Renal 1,23 (0,23 - 6,56) 0,81
Mama 1,64 (0,28 -9,58) 0,56
Estomago 1,64 (0,28 -9,58) 0,56
Cérvix 2,45(0,35-17,08) 0,34
Pancreas 0,21 (0,04 -4,15) 045
Otro (ref) 1(-) -

Quimioterapia (Si) 0,37 (0,24-0,97) <0,05

Tiempo de diagnostico (meses) 0,1 (0,98 -1,01) 0,72

Tiempo de tratamiento (meses) 0,99 (0,96 - 1,02) 0,3

Funcionalidad (ECOG) 1,78 (0,84 -3,76) 0,94

Funcionalidad (Karnofsky) 0,97 (0,93 -1,01) 0,06

Autopercepcion
Relativamente saludable (ref) 1 -
Seriamente enfermo, no terminal 3,07 (1,13-8,35) <0,05

Seriamente enfermo, terminal

1

Regresion logistica bivariada. ref Referencia, OR Odds ratio, IC intervalo de

confianza
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Para definir las variables de ajuste en el andlisis de regresion logistica
multivariada, se elaboraron diagramas causales aciclicos con aquellas variables
previamente sefialadas en la literatura (Anexo 7). Tras el ajuste se mantuvo una
asociacion significativa entre comprender el objetivo terapéutico y estar recibiendo
quimioterapia (OR 0,3; IC95% 0,1-0,93), ajustado por edad, sexo, estado civil,
funcionalidad segiin Karnofsky y tiempo en tratamiento, y también con el autopercibirse
seriamente enfermo, pero no terminal (OR 3,0; IC95% 1,05-8,61), ajustado por edad,
sexo, tipo de terapia, tiempo en terapia y estado civil. No se encontraron relaciones
significativas en los modelos ajustados con la preferencia en el rol en la toma de
decisiones ni con la satisfaccion en el proceso de toma de decisiones. Los resultados del
andlisis multivariado se sintetizan en la Tabla 5 y Grafico 1.

Tabla 5. Modelo de regresion ajustado por posibles confundentes para analizar

asociaciones con la comprension del objetivo terapéutico.

Modelo Ajustado

OR (IC 95%) p valor
Preferencia sobre su rol en la TD y la comprension del objetivo terapéutico (1)
Rol pasivo (ref) 1 -
Rol activo 0,68 (0,14 - 3,25) 0,63
Rol compartido 1,02 (0,24 - 4,24) 0,98
Tratamiento con quimioterapia y la comprension del objetivo terapéutico (2)
Quimioterapia (Si) 0,30 (0,10 - 0,93) <0,05
Estado de salud autopercibido y la comprension del objetivo terapéutico (3)
Seriamente enfermo, pero no terminal 3,00 (1,05 - 8,61) <0,05
Relativamente saludable (ref) 1 -
Satisfaccion en el PTD (4)
Comprension OT (Si) 0,77 (0,09 - 6,43) 0,8

Modelo de regresién logistico bivariado y multivariado, confianza del 95%, significancia <0,05. PTD:
proceso de toma de decisiones. OT: Objetivo terapéutico. ref: referencia (1) Ajuste realizado por: edad, sexo,
estado civil, funcionalidad (karnofsky), religion, educacion, ruralidad. (2) Ajuste realizado por: edad, sexo,
estado civil, funcionalidad (karnofsky), tiempo en tratamiento. (3) Ajuste realizado por edad, sexo, tiempo en
terapia, tipo de terapia y estado civil. (4) Ajuste realizado por: edad, sexo, religion, nivel educacional, ruralidad,
funcionalidad (karnofsky), estado civil y coincidencia expectativa PTD.
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Grifico 1. Sintesis de modelos de regresion logistica ajustados respecto de la
satisfaccion en el proceso de toma de decisiones y la comprension del objetivo

terapéutico.

A. Satisfaccion en el proceso de toma de decisiones segin comprension del objetivo
terapéutico

Comprension ®

B. Comprension del objetivo terapéutico segiin autopercepcion del estado de
salud, quimioterapia, preferencias sobre el rol en la toma de decisiones

Autopercepcion seriamente enfermo, pero no terminal

Paciente recibiendo quimioterapia +@——

Preferencia rol compartido

Preferencia rol activo (Comprensiéon) +——@—F———

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
0dds ratio

6. DISCUSION.

En la relacion clinica actual, asi como en la mayoria de las legislaciones, se
reconoce el derecho de los pacientes a tomar decisiones, aceptando o rechazando
tratamientos. La base bioética de este derecho es el respeto por la autonomia. La facultad
de actuar autbnomamente depende, de poder contar con informacion comprensible y
veraz (42). Entonces, el fundamento de la necesidad de informar para la toma de
decisiones es la obligacion moral basada en el respeto por las decisiones autonomas de
los pacientes, para procurar su mayor bien de acuerdo con su propio proyecto vital,

protegiendo asi su dignidad y su libertad (41). La falta de informacién comprensible, por
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tanto, puede introducir sesgos que distorsionen la capacidad de los pacientes de imprimir
sus preferencias y valores en las decisiones tomadas. La evidencia de que existen
pacientes que no logran comprender las decisiones clinicas en que han sido participes,
fundamenta la necesidad de profundizar en dicho fenomeno.

En la exploracion de los resultados de este estudio se evidencia que
practicamente todos los pacientes desean conocer toda la informacion relacionada con su
diagnostico (97%) y tomar decisiones sobre su cuidado médico (78%), sin embargo, es
desconcertante observar que poco mas de un tercio (36%) de los pacientes comprende
adecuadamente el objetivo de las terapias que reciben. Estas cifras, més que estadisticas,
son un eco de las disonancias que desafian la comunicacion en el dmbito médico. A
continuacion se discuten los resultados mas llamativos de este estudio en contraste con
las cifras previamente reportadas en la literatura, plantedndose nuevas interrogantes y
desafios sobre el abordaje actual de la comunicacion clinica y se entregan argumentos
acerca del deber de mejorar el proceso informativo y deliberativo para lograr la mejor
comprension por parte de las personas con diagnostico de cancer.

a. Preferencias sobre la informacion que desean recibir.

Se ha documentado previamente que una alta proporcion de los pacientes tiene
preferencia por recibir toda la informacion sobre su diagndstico y prondstico. Un estudio
transversal que incluyd pacientes de Argentina, Chile, Guatemala y Estados Unidos,
publicado por Noguera et al., en 2014, encuestd a 387 pacientes adultos con céancer
avanzado, encontrando que la mayoria de los pacientes deseaban recibir la informacion

de su diagnostico (89%) y de su probabilidad de cura (92%) (9). Como parte del mismo
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protocolo, Palma et al., publicé en 2014 los resultados del grupo de pacientes chilenos
del Hospital Sotero del Rio, entre quienes el 90% manifestd desear ser informado de su
diagnostico y un 89% sobre su pronostico de curacion (6). Mas recientemente, estudios
publicados por Agarwal et al., en 2022 en Estados Unidos y Paiva et al., 2022 en Brasil,
muestran que el 89% y el 88% de los pacientes con cancer avanzado, respectivamente,
preferian saber toda la informacion sobre su salud (11,15). En estos estudios, si bien el
interés por estar informados es muy alto, es menor es menor que lo observado en los
hallazgos de este estudio, en el cual casi todos los pacientes deseaban recibir toda la
informacion sobre su diagnostico y pronostico. Aumentar los esfuerzos para cumplir
estas expectativas de los pacientes es deseable y también un deber de los profesionales
sanitarios. La informacion que los pacientes requieren para la comprension de su
situacion de salud deberd ser entregada en forma oportuna y veraz, no solo porque sea su
derecho en la legislacion chilena (5), sino también, como diria Edmund Pellegrino, por
la fidelidad a la confianza que los pacientes entregan al profesional sanitario y porque
finalmente el paciente no tiene otra opcidon mas que confiar en el profesional (24).

b. Preferencia sobre el rol en la toma de decisiones.

Respecto del rol que desean tener los pacientes en el proceso de decisiones, en
relacion con la participacion de su familia y del equipo médico, se ha documentado una
preferencia por un rol activo o compartido. Weeks et al, publico en 2012 un estudio
realizado en 1193 pacientes con cancer avanzado de pulmon y colorrectal de Estados
Unidos, de los cuales al ser consultados sobre ¢l rol en relacion con el médico, el 47%

preferia que las decisiones fueran compartidas y el 36% controladas por el paciente, y en
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relacion con su familia, el 46% preferia un rol compartido y en la misma proporcion que
las decisiones fueran controladas por el paciente (25). Otro estudio internacional con
1490 pacientes mostro que el 33% tenian preferencia por un rol compartido y un 44%
por un rol activo. En ese estudio fueron incluidos 238 pacientes chilenos del Hospital
Clinico de la Universidad Catolica de Chile, de los cuales el 39% un rol compartido y un
41% preferian un rol activo (8). Coincidentemente en este estudio la preferencia por un
rol pasivo fue minoritaria y la mas sefialada por los pacientes fue la preferencia por un
rol compartido (50%). Por otro lado, mas de la mitad de los pacientes que tienen
preferencia por un rol activo o compartido han tenido una experiencia acorde a su
expectativa, sin embargo, el grado de concordancia es menor que en la publicacion de
Palma et al., de un 59% kappa 0,46 y un 74% kappa=0,55 respectivamente (6). Mas alla
del nivel de concordancia que se encontrd en el estudio, casi la totalidad de los pacientes
afirmaron estar satisfechos con el proceso de toma de decisiones sobre su estado de
salud. La alta satisfaccion pese a que los pacientes han percibido que no siempre
concuerdan sus preferencias con la experiencia en la toma de decisiones, nos hace
pensar que existen otros aspectos del proceso que son mas relevantes para generar dicha
satisfaccion en los pacientes, como pudiese ser, la confianza en que los profesionales
tomaran las mejores decisiones en beneficio del paciente.

El interés de los pacientes por participar en procesos de toma de decision y
recibir toda la informacion sobre su cuidado médico, que ha sido descrito en la literatura
asi como en este estudio, va en linea con los cambios que ha sufrido el modelo de

relacion clinica en las ultimas décadas. Esto, junto a otros cambios de la atencion
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sanitaria, tales como: la defensa de la autonomia del paciente, la adopcion de criterios
financieros en salud (como referirse al cliente en vez de al paciente), la promocion de
leyes de derechos de los pacientes y la instalacion del consentimiento informado como
proceso central, pueden haber contribuido a generar la impresion de un modelo de
relacion informativo como el ideal, transformandose asi los profesionales sanitarios en
meros técnicos que transmiten informacion a los pacientes (26). Sin embargo, una buena
relacion clinica debiera traducirse en una toma de decisiones compartida entre los
profesionales, los pacientes y sus familiares, si corresponde (27).

En este estudio, en forma similar a lo descrito en la literatura, modelos de toma
de decision compartida son preferidos por parte importante de los participantes. En estos
modelos, se espera que los clinicos orienten a los pacientes entre las distintas opciones y
entregar recomendaciones basadas en su compromiso por su salud, persuadiendo, sin
imponer, de acuerdo con los valores que se ajusten a los del paciente a la vez que sean
capaces de promover patrones de conducta saludables. También, los clinicos buscaran
una adecuada comprension, mas que solo informar, promoviendo asi una actitud critica
sobre los valores y preferencias en pos de la verdadera autonomia de los pacientes (26).
c. Percepcion del estado de salud y comprension del objetivo terapéutico.

Pese a que la mayoria de los pacientes de este estudio desean participar en la
toma de decisiones y conocer toda la informacion sobre su diagndstico y prondstico, una
proporcion importante de ellos no comprende adecuadamente el objetivo de las medidas
terapéuticas que reciben. En el caso de este estudio, la comprension fue evaluada

buscando coherencia entre cuatro preguntas que dan cuenta de los objetivos de la terapia
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y el pronostico de cura. Dicha coherencia s6lo fue observada en un 35,9% de los casos.
Es llamativo observar ademds que al consultar si su cancer es curable y si el objetivo de
su terapia es curar su enfermedad, se obtuvo respuesta afirmativa en el 41% y el 53%
respectivamente. Las diferencias observadas sugieren que la comprension pudiese variar
segun el lenguaje utilizado en cada instrumento asi como el nivel educacional de los
encuestados. La esperanza pudiese ser también un factor crucial en el tipo de respuestas
que los pacientes puedan entregar al ser interrogados sobre su diagndstico y prondstico,
lo cual ha sido sefialado en estudios previos donde se observa que estos sentimientos
pueden influir en su percepcion y, por qué no, de su comprension (19).
Coincidentemente, en un estudio longitudinal realizado en 136 pacientes
australianos con cancer avanzado, pregunt6 sobre el objetivo terapéutico entre la semana
1 y 12 tanto a los pacientes como a sus cuidadores, encontrando en ambos casos, que
solamente un tercio de ellos comprendian adecuadamente que su tratamiento no era
curativo (28). En otro estudio de 1193 pacientes de Estados Unidos el 69% de aquellos
con cancer avanzado de pulmén y el 81% de los que tenian diagnostico de cancer
colorrectal no comprendian el objetivo de su quimioterapia, ya que reportaron que tenia
un fin curativo (25). Un metaandlisis publicado en 2017 evalu6 34 estudios sumando
11.326 pacientes de 11 paises (el unico pais latinoamericano incluido fue Cuba),
indicando que en el mejor de los casos, cerca de la mitad de los pacientes comprendian
adecuadamente su prondstico (49%; 1C95% 42,7-55,5) (16). Posterior a esa publicacion,
en 2018 Yennurajalingam et al., llevo a cabo un andlisis secundario de un estudio sobre

conceptos de fin de vida en que se entrevisto a 1.390 pacientes de 11 paises; de éstos el
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55% declar6 que el objetivo de su tratamiento paliativo era curar su enfermedad. 97
pacientes del total eran chilenos y de éstos el 40% respondi6é que su cancer era curable
(14). Esta proporcion coincide con el dato obtenido en este estudio (41%). A la fecha, no
se han encontrado estudios mas recientes que indaguen este fendmeno en poblacion
chilena.

Ningln paciente de este estudio reportd que su estado de salud fuera terminal,
pese a que su cancer era avanzado, lo que podria ser comprendido por un alto nivel de
funcionalidad reportado. Esto se condice con un estudio realizado por Thompson et al.,
donde se reporta que la autopercepcion de un estado de salud terminal se asocié con
peores resultados en instrumentos de calidad de vida y mayor carga sintomatica,
deterioro funcional y mayor probabilidad de hospitalizacioén (29), es decir impresiona
que la conciencia sobre el estado de salud se encuentra mas vinculado a la
sintomatologia y capacidad funcional del paciente y no necesariamente con el
diagnostico de cancer avanzado, propiamente tal.

Aunque este estudio no indaga en los sintomas percibidos por los pacientes, vale
mencionar su relacion con el hecho de tomar conocimiento sobre el cardcter terminal de
la enfermedad. Algunos estudios sefialan que la recepcion de una noticia tal, como es el
estar en un estado terminal, resulta en una mayor carga social y podria tener un
importante impacto emocional, presentando mayores indices de ansiedad y depresion
(17). En cambio, pacientes con cancer avanzado que no tenian conciencia de la

progresion de su enfermedad tuvieron mayores niveles de esperanza y optimismo (19).
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Los pacientes desean recibir esperanza de su equipo médico (11), sin embargo,
cuando no es posible tratar para curar, en linea de lo que se ha sefialado como un fin de
la medicina, deberian realizarse esfuerzos para posibilitar una muerte en paz, mediante
un cuidado tan prioritario como el de aquellos que son curables (30). De acuerdo con
una revision sistemadtica, pacientes que comprenden el objetivo terapéutico tienen
menor probabilidad de recibir quimioterapia al final de su vida, menores sintoma de
ansiedad y depresion, y mayor sensaciéon de control, asi como interés por ingresar a
cuidados paliativos, lo que se relaciona con una mejor calidad de vida (20). Otro estudio
mostroé que la comprension adecuada se asoci6 con la posibilidad de fallecer recibiendo
cuidados paliativos, y los que no comprenden con el riesgo de fallecer en un hospital o
sin cuidados paliativos (15). Este estudio no midi6 la oportunidad de ingreso a cuidados
paliativos desde el diagndstico de cancer avanzado ni otros aspectos cualitativos que
rodean la atencion, por lo que otros estudios que indaguen en mayor profundidad estos
aspectos podrian contribuir a una mejor comprension de la satisfaccion en la atencion de
estos pacientes, situacion que en esta oportunidad solo se explora desde la perspectiva de
la comprension de los objetivos terapéuticos.

d. Factores asociados a la comprension del objetivo terapéutico.

En relacién con los factores que pudieran estar asociados a la comprension
adecuada del objetivo terapéutico, Navarro et al., en 2017 sefala en una revision
sistemadtica su asociacion con factores sociodemograficos, como la culturales, étnicos, la
urbanidad, y factores clinicos, como el tipo de cancer, el tiempo hasta el momento de

muerte y el tiempo de sobrevida (menor a 6 meses) (20). Otros estudios han reportado
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asociacion entre la percepcion inadecuada de que su cancer es curable con el sexo, mejor
bienestar emocional, mayor carga sintomatica (31), el estar admitido en quimioterapia
(32) o inmunoterapia (33) y preferencias por un rol pasivo en la toma de decisiones (7).
En base a lo reportado en la literatura se analizaron factores que pudieran estar asociados
a la probabilidad de comprender adecuadamente el objetivo terapéutico y los hallazgos
muestran que las personas recibiendo quimioterapia tienen mayor riesgo de no
comprenderlo, asi como aquellos que reportaron un estado de salud relativamente
saludable, coincidiendo con reportes previos. No se encontraron otras asociaciones
significativas lo cual debe ser analizado con cautela dado que el tamafio muestra esta
orientado principalmente para el calculo de prevalencia de comprension, aunque no para
la comparacion de subgrupos. En relacion con la quimioterapia, los hallazgos podrian
estar relacionado con que su uso tiene fines tanto curativos como paliativos, pudiendo
estos ser confundidos por los pacientes. Esto refuerza la importancia de la comunicacion
en este grupo de pacientes.

Profesionales oncologos, residentes de especialidad de oncologia y personal de
enfermeria hospitalaria, han destacado como principales barreras para las discusiones
sobre los objetivos del cuidado con pacientes y sus familiares, la dificultad de éstos por
aceptar un pronostico desfavorable, la falta de acuerdo en la familia sobre el prondstico,
la dificultad para entender las limitaciones del tratamiento para mantener la vida del
paciente, la falta de capacidad para tomar decisiones y las barreras lingiiisticas.
Llamativamente, consideraron que los factores propios de los profesionales sanitarios

eran menos importantes (34). En otro estudio, realizado en México, se encuestd a 185
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pacientes y de éstos, el 40% consider6 que era dificil hablar sobre su tratamiento porque
no entendian las opciones terapéuticas (18). La falta de tiempo para tener estas
conversaciones también ha sido reportada como limitante, a la vez que se ha considerado
como facilitador en poder acceder a equipos de cuidados paliativos (35).

En suma, los hallazgos del estudio, asi como el conocimiento acumulado por la
investigacion cientifica sobre tema, refuerzan la necesidad de que el equipo de salud
lleve a cabo conversaciones frecuentes y realistas sobre los objetivos del tratamiento
para que los pacientes se sientan apoyados e informados a través del curso de su
enfermedad, contribuyendo asi a su bienestar y la posibilidad de planificar su futuro
tomando decisiones en base a sus valores y preferencias (15).

Dado que pacientes sin comprension sobre su diagnodstico y objetivos de sus
tratamientos pueden sobreestimar sus expectativas de vida y tomar decisiones poco
adecuadas al final de su vida, como seria el aceptar o exigir terapias que en su condicion
clinica y pronostico pudieras ser futiles y por tanto no beneficiosas para el paciente,
algunos autores han realizado esfuerzos por crear herramientas para mejorar la
comprension y facilitar el tomar las mejores decisiones al final de la vida (11, 36, 37).
En este sentido, una revision sistematica que considerd 17 ensayos clinicos aleatorizados
de moderada o alta calidad, evalud la evidencia de herramientas tecnoldgicas para
promover la toma de decisiones compartida. Mostré que estas herramientas mejoran el
conocimiento sobre las opciones terapéuticas, sin embargo, la investigacion en este
campo aun estd en una etapa mas inicial (38). Un ejemplo de estas herramientas es el

modelo de “Mejor caso/Peor caso”, aprobada para mejorar las decisiones compartidas de
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personas adultas en un contexto quirirgico, la que ademas ha sido adaptada para su
aplicacion en oncologia. En un estudio exploratorio los participantes sefialaron que esta
herramienta podria ayudarles a entender las elecciones sobre su tratamiento oncolégico,
explorar riesgos y posibles resultados, asi como también deliberar sobre sus propios
objetivos, preferencias y valores (39). El desarrollo de mas y efectivas herramientas, asi
como su difusion en la préctica clinica podria facilitar las conversaciones necesarias para
aumentar la cantidad de pacientes que comprenden adecuadamente el objetivo
terapéutico.

Teniendo el paciente la claridad sobre los hechos (diagnoésticos, beneficios,
riesgos y pronosticos) mediante las conversaciones con su equipo tratante, podra
deliberar sobre éstos a la luz de los valores que debieran ser protegidos y por tanto
derivar en deberes ante los cursos a elegir, tomando mejores y prudentes decisiones (40).
Que el paciente comprenda la informacidn sobre su propia salud serd un primer deber
para los profesionales, que surge en esta relacion clinica de carécter deliberativo y que
no solo buscara respetar la autonomia de los pacientes, sino ademas impone la necesidad
de ayudarles a tomar las mejores decisiones en salud (41).

e. Limitaciones del estudio.

Respecto al tamafio muestral, este fue definido para la medicion de prevalencia
de comprension del objetivo terapéutico en funcidon de las previamente descritas en la
literatura. Los resultados revelan una proporcion importante de pacientes que no
comprenden el objetivo terapéutico, sin embargo los valores sefialados presentan un

amplio intervalo de confianza.
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En forma adicional, dado que presenta una potencia menor para la medicion de
prevalencias en subgrupos de la muestra, presenta limitaciones al momento de detectar
asociaciones entre variables lo que aumenta el error de tipo II. Con ello es relevante
concluir con cautela aquellas relaciones no observadas asi como la magnitud de aquellas
que fueron detectadas.

En relacion con la validez externa de los hallazgos, no es el objetivo de este
estudio el calculo de una prevalencia nacional, en consideracion a la multiplicidad de
realidades sociales y sanitarias del pais. Asi las prevalencias y caracteristicas de la
poblacion medida dan cuenta solo de la poblacion atendida principalmente en las
provincias de Llanquihue y Palena de la region de Los Lagos, cuyo centro de derivacion
oncoldgico es el Hospital de Puerto Montt.

Aunque la muestra estudiada corresponde a pacientes con el diagnostico de
cancer terminal, entre los criterios de inclusion se considerd una condicion clinica que
permitiera responder los cuestionarios en forma auténoma. Aunque el nimero de
pacientes que fallecieron antes de realizar los cuestionarios o que no lograron contestar
por su estado de salud fue reducido, tanto las preferencias de rol en la toma de
decisiones, como la comprension y satisfaccion, reflejan preferentemente la situacion de
personas con mejor funcionalidad.

El diseno del estudio es de tipo transversal en funcion del interés del calculo de
prevalencias y factores de riesgo para la no comprension. Por este motivo, aunque se

evaluan relaciones entre las variables, estas fueron obtenidas de la muestra en una tunica
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medicidn, por lo que solo es posible aproximar el riesgo de no comprension mediante la
estimacion de odds ratio, sin poder concluir con certeza respecto a su direccionalidad.

Los instrumentos utilizados, aunque estan avalados por la literatura y han sido
traducidos por nativos y revisado por pares expertos, no han sido validados en la
poblacion chilena, pudiendo existir diferencias basadas en la terminologia empleada en
las encuestas. A pesar de esta limitacion, no es posible sefialar si las discordancias entre
las respuestas otorgadas sobre comprension y preferencias del rol en la toma de
decisiones en distintas preguntas que buscan el mismo objetivo se deban a la no
validacion en poblacion chilena. Estudios cualitativos que indaguen con mayor
profundidad en los significados y valoraciones de los pacientes pudiesen esclarecer estas
diferencias, contribuyendo al mejoramiento de estos instrumentos y su interpretacion.

Finalmente, las personas con cancer terminal experimentan situaciones que
pueden ser descritas tanto en su dimension objetiva como subjetiva, siendo esta tltima la
que se encuentra presente con mayor fuerza al momento de aplicar cuestionarios u otros
instrumentos en los que media la comunicacidon. Asi, no es posible discriminar en las
respuestas aquellos componentes mas relacionados con la subjetividad, especificamente
la esperanza vivida por las personas, los cuales se encuentran igualmente presentes en
las respuestas entregadas y pudieran en parte explicar la variabilidad de algunas de éstas,
asi como a subestimar la comprension del diagndstico y tratamientos, lo que obliga a
tomar los resultados con cautela.

Pese a las limitaciones sefialadas, en concreto sefiala que al menos un 84% y

hasta un 97,1% de las personas con céncer avanzado en tratamiento paliativo en un
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centro de salud chileno no comprenden en forma adecuada el objetivo terapéutico, lo
que los hace vulnerables al dafio que significa no poder ejercer su autonomia. Esta
fragilidad del paciente interpela a los sistemas y equipos de salud a hacerse responsables

por generar estrategias para reducir esa brecha en su beneficio (4).

7. CONCLUSIONES.

En la literatura se ha sefialado que los pacientes desean participar en la toma de
decisiones y recibir informacion sobre su enfermedad y tratamiento, sin embargo, tanto a
nivel internacional como en Chile se ha mostrado que existe un grupo preocupante de
pacientes que no comprenden adecuadamente el objetivo terapéutico, requisito
fundamental para tomar decisiones verdaderamente autonomas. Esto puede generar
falsas expectativas de sobrevida y llevar a los pacientes a aceptar e incluso exigir
medidas terapéuticas futiles o que no estén en concordancia con su sistema de valores.
Pocos estudios en Chile han indagado en este fendmeno, por lo cual este trabajo
contribuye a evidenciar una baja prevalencia de comprension adecuada del objetivo
terapéutico en los pacientes con cdncer avanzado en nuestro pais a partir de su
exploracion en el Hospital de Puerto Montt. Por lo tanto, releva la responsabilidad que
tienen los equipos de salud de entregar la mejor informacion a los pacientes y que
ademads ésta pueda ser comprendida para que, en conjunto, se puedan tomar decisiones
de fin de vida que sean las mejores para cada persona en tratamiento.

Para aumentar el conocimiento sobre este fendomeno, es deseable que se realicen

estudios cualitativos que indaguen en sus posibles causas, y que se evaluen nuevos
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protocolos de entrega de informacién y herramientas para la toma de decisiones

compartidas e informadas.
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9. ANEXOS.

Anexo 1. Pauta de aplicacion de criterios de inclusion y exclusion.

El objetivo de la siguiente pauta es seleccionar a los pacientes admisibles en el

estudio, evitando el riesgo de develar el diagndstico de cancer en caso de que la persona

no esté en conocimiento de ello. Se aplicard por un miembro del equipo tratante del

paciente, mediante una encuesta on-line que permitira llevar registro de los pacientes

excluidos y el motivo de exclusion.

PRIMERA PARTE: verificacion de criterios de inclusion por equipo tratante.

Indique si el paciente cumple los siguientes criterios de acuerdo con los antecedentes con los que
cuenta como miembro del equipo tratante.

Si

No

El paciente tiene diagndstico de un cancer incurable.

El paciente tiene 18 afios 0 mas.

El paciente esta en control en el “servicio de oncologia y cuidados paliativos y alivio del dolor” en
tres meses consecutivos del ano 2023 desde el inicio del trabajo de campo.

El paciente esta en cuidados paliativos y alivio del dolor.

Si ademas el paciente tiene indicacion de quimioterapia paliativa, ha recibido al menos una sesion
(responder solo si corresponde).

A su juicio, el paciente esta en capacidad de responder preguntas en forma independiente, sin ayuda
de un tercero.

SEGUNDA PARTE: verificacion sobre conocimiento del diagnéstico.

Realice las siguientes preguntas al paciente y luego responda “si” o “no” de acuerdo con lo
sefialado. Lea las preguntas antes de realizarlas, no_mencione al paciente las palabras “cancer

tumor, carcinoma o terminal” en ningun momento. Las preguntas para el paciente estan en cursiva.

Si

Actualmente se estd realizando un estudio mediante una encuesta sobre la comprension de la
enfermedad en pacientes de la unidad, que pudiera ayudar a mejorar la atencion de los usuarios
(JAceptaria ser contactado por el equipo investigador, para entregarle mads informacion y si
estuviera de acuerdo invitarlo a participar?

Indique la respuesta del paciente (responda Si o0 No)

¢ Por cudl enfermedad estd en tratamiento en este servicio?

Indique si el paciente menciona espontaneamente la palabra cancer (responda Si o No).

Si el paciente no menciona la palabra cancer o menciona un sinénimo o un nombre técnico
(ejemplo, adenocarcinoma), pregunte lo siguiente:

¢ Conoce algiin otro nombre que se use comuinmente para referirse a esta enfermedad?

Indique si el paciente menciona espontaneamente la palabra cancer (responda Si o No).

Evaluacion final:
Indique si el paciente cumple con los criterios de inclusion y exclusion:
Indique “Cumple”, si todas las respuestas fueron “Si”.

Cumple

No cumple
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| Indique “No cumple”, si alguna respuesta fue “No”.

Anexo 2. Registro sobre datos demograficos.

Numero correlativo del paciente:

Dato

Respuesta (marque con una X la opcion correcta) o complete el niimero si
corresponde.

Edad (afios).

Sexo

. Masculino
. Femenino
. Otro

[SSIN ST

Pais de origen

. Chile

. Venezuela
. Haiti
Argentina
Peru
Colombia
Ecuador
Otra.

© N oW

Si pertenece a primeras naciones o
pueblo originario indique cual.

. Aimara

. Rapa-nui o Pascuenses

. Quechua

. Atacamefio (Likan-Antai)
. Collas

. Kaweshkar o Alacalufes

. Ydmana o Yagan

. Diaguita

. Mapuche

10. No pertenece a ninguna.
11. Otro.

O 001N W AW —

Si tiene alguna religion, indique cudl

. Cristiana catdlica

. Cristiana protestante
. Cristiana (otra)

. Agnoéstica

Atea.

. Otra no mencionada.

N

Cudl es el nivel educacional mas alto
alcanzado o el nivel educacional
actual.

Nunca asistio.

. Sala cuna

. Jardin infantil

. Pre-kinder o kinder

Educacioén especial (diferencial)

. Primaria o preparatoria (sistema antiguo)

. Educacion basica

. Humanidades (sistema antiguo)

9. Educacién media cientifico-humanista

10. Técnica, comercial, industrial o normalista (sistema antiguo)
11. Educacién media técnica profesional

12. Técnico nivel superior incompleto (carreras 1 a 3 afios)
13. Técnico nivel superior completo (carreras 1 a 3 aflos).
14. Profesional incompleto (carreras 4 o mds afios)

R
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15. Profesional completo (carreras 4 o mas afios)
16. Postgrado incompleto
17. Postgrado completo.

Estado civil

. Casado (a)

. Conviviente o pareja sin acuerdo de unién civil.
. Conviviente civil (con acuerdo de unidn civil).

. Anulado (a)

. Separado (a)

. Divorciado (a)

. Viudo (a)

. Soltero (a)

00NN W AW~

Ocupacién principal

. Trabajador (a) remunerado (a) independiente

. Trabajador (a) remunerado (a) dependiente

. Desempleado (a) buscando trabajo

. Jubilado (a), pensionado (a), montepiado (a)

. Realiza quehaceres del hogar (sin percibir remuneracion)

. Estudiante

. Tiene otra fuente de ingreso (seguro de cesantia, mesadas, rentas, transferencias del
Estado, etc.).

8. Trabaja en forma esporadica solo cuando lo necesita

9. Otro tipo de actividad distinta

NN R W=

Comuna

1. Ancud

2. Castro

3. Chonchi

4. Curaco de Vélez
5. Dalcahue

6. Puqueld6n

7. Queilén

8. Quemchi

9. Quell6n

11. Quinchao

12. Calbuco

13. Cochamé

14. Fresia

15. Llanquihue

16. Los Muermos
17. Maullin

18. Puerto Montt
19. Puerto Varas
20. Osorno
21.Puerto Octay
22. Purranque

23. Puyehue

24. Rio Negro

25. San Juan de la Costa
26. San Pablo

27. Chaitén

28. Futaleufud

29. Hualaihué

30. Palena

31. Otra (de otra region).

Area de vivienda (rural o urbana)

1. Rural
2. Urbana

Qué tipo de cancer tiene el paciente
(qué 6rgano).

Cerebro
Piel
Pulmén
Boca
Laringe
Faringe

SAAE il
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7. Estémago

8. Higado (hepdtico)
9. Pancreas

10. Tiroides

11. Colon

12. Recto

13. Ano

14. Vesicula

15. Ovario

16. Testiculo

17. Prostata

18. Leucemia

19. Linfoma

20. Mieloma

21. Hueso

22. No sabe

23. Prefiere no responder
24. Otro

Qué tipo de terapia de cdncer estd
recibiendo entre las siguientes
opciones.

1. Quimioterapia

2. Cuidados paliativos y alivio del dolor (sin quimioterapia).
3. Hormonoterapia.

4. Inmunoterapia.

Tiempo transcurrido desde el
diagnéstico de cancer (meses).

Tiempo transcurrido desde el ingreso
a la terapia (meses).

Nivel funcional Karnofsky

10
20
30
40
50
60
70
80
90
100

Nivel funcional ECOG.

(O N I S
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Anexo 2.1. Escala de Karnofsky

Preguntas sugeridas /Tiene sintomas de su enfermedad? ;los sintomas le impiden realizar su trabajo y actividades

cotidianas? jcuanto esfuerzo le requiere realizar sus actividades cotidianas? ;Cudnta asistencia para realizar sus actividades

cotidianas? ;Cuanto tiempo del dia pasa en cama producto de su enfermedad?

100 Normal, sin quejas, sin indicios de enfermedad.

90 Actividades normales, pero con signos y sintomas leves de enfermedad.

80 Actividad normal con esfuerzo, con algunos signos y sintomas de enfermedad.

70 Capaz de cuidarse, pero incapaz de llevar a término actividades normales o trabajo activo.
60 Requiere atencion ocasional, pero puede cuidarse a si mismo.

50 Requiere gran atencion, incluso de tipo médico. Encamado menos del 50% del dia.

40 Invalido, incapacitado, necesita cuidados y atenciones especiales. Encamado mas del 50% del dia.
30 Invalido grave, severamente incapacitado, tratamiento de soporte activo.

20 Encamado por completo, paciente muy grave, necesita hospitalizacion y tratamiento activo.
10 Moribundo.

0 Fallecido.
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Anexo 2.2. Escala ECOG.

Preguntas sugeridas (Tiene sintomas de su enfermedad? ;los sintomas le impiden realizar su trabajo y actividades

cotidianas? ;Cuanto tiempo del dia pasa en cama producto de su enfermedad?

Ecog 0 El paciente se encuentra totalmente asintomatico y es capaz de realizar un trabajo y actividades normales
de la vida diaria.

Ecog 1 El paciente presenta sintomas que le impiden realizar trabajos arduos, aunque se desempeifia
normalmente en sus actividades cotidianas y trabajos ligeros. El paciente solo permanece en cama
durante las horas de suefio.

Ecog 2 El paciente no es capaz de desempeflar ningln trabajo, se encuentra con sintomas que le obligan a
permanecer en la cama durante varias horas del dia, ademas de la noche, pero que no superan el 50% del
dia. El individuo satisface la mayoria de sus necesidades permanentes solo.

Pregunta sugerida “;seria capaz de subir solo (a) a una camilla?”’

Ecog 3 El paciente necesita estar encamado mas de la mitad del dia por la presencia de sintomas. Necesita ayuda
para la mayoria de las actividades de la vida diaria como por ejemplo, el vestirse.

Ecog 4 El paciente permanece encamado el 100% del dia y necesita ayuda para todas las actividades de la vida
diaria, como por ejemplo la higiene corporal, la movilizacion en la cama e incluso la alimentacion

Ecog 5 Fallecido
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Anexo 3. Cuestionario sobre comprension de la enfermedad.
Numero correlativo del paciente:

Por favor, responda cada pregunta marcando con una X la linea con su respuesta.

SI No
1. Mi cancer es curable
2. Los objetivos de la terapia son:
a. Ayudarme a vivir por mas tiempo
b. Ayudarme a sentirme mejor
c. Deshacerme del cancer

3.  ¢(Cémo describiria su estado de salud actual? (elegir solo una de las opciones).

a. Relativamente saludable

b. Seriamente enfermo, pero no terminal
c. Seriamente enfermo y terminal
Interpretacion:

Se consideraran correctas las siguientes respuestas:

Percepcion en pacientes con quimioterapia:
1.- NO

2a.- SI

2b.- SI

2c.-NO

Resultado final:

1.  Comprende adecuadamente el objetivo de su terapia (responde correctamente las preguntas 1 y 2).

2. No comprende adecuadamente el objetivo de su terapia (no responde correctamente las preguntas 1 y 2).
3. Lapregunta 3 se analizara por separado.

4.

Percepcién en pacientes con cuidados paliativos y alivio del dolor (sin quimioterapia):

1.- NO

2a.- NO

2b.- SI

2¢.-NO

Resultado final:

1. Comprende adecuadamente el objetivo de su terapia (responde correctamente las preguntas 1y 2).

2. No comprende adecuadamente el objetivo de su terapia (no responde correctamente las preguntas 1 y 2).
3. Lapregunta 3 se analizara por separado.



Anexo 4. Cuestionario sobre preferencias en la entrega de informacion — Paciente.

Numero correlativo del paciente:

A continuacion, se presenta una serie de afirmaciones, por favor, respondalas de acuerdo

con el grado de aceptacion de cada una.

0 1 2 3 4
Completamente Desacuerdo Indeciso/a De acuerdo | Completamente
desacuerdo De acuerdo

a. Quiero recibir toda la informacién
acerca de mi diagnostico

b. Quiero recibir toda la informacion
acerca de las probabilidades de ser
curado/a

Prefiere recibir toda la informacion: 3-4.
No prefiere recibir informacion: 0-1

Indeciso: 2.
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Anexo 5. Cuestionario acerca de la satisfaccion del paciente en el proceso de toma de

decisiones.
Numero correlativo del paciente:

A continuacion, se presenta una serie de afirmaciones, por favor, respondalas de acuerdo

con el grado de aceptacion de cada una.

0 1 2 3 4
Completamente Desacuerdo Indeciso/a De acuerdo | Completamente
desacuerdo De acuerdo

a. Estoy satisfecho con la informacién
que he recibido acerca de mi cuidado

b. Estoy satisfecho con el modo en que
mis decisiones acerca de mi cuidado
fueron hechas

c. Estoy satisfecho con las decisiones
acerca de mi cuidado

Satisfecho: 3-4.
Insatisfecho: 0-1.

Indeciso: 2.
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Anexo 6. Cuestionario sobre preferencias en la toma de decisiones.

Instruccion: para las preguntas P1 y P3, leer primero las opciones principales
(marcadas desde la “A” hasta la “D”) y luego las preguntas secundarias (marcadas con
nimero desde el “1” al “15”") de acuerdo con la eleccion del paciente.

Numero correlativo del paciente:

P1. En mi opinién, las decisiones acerca de mi cuidado médico se deberian de tomar: (por favor elija una)

A. Por mi mismo

—

. Por mi mismo.

. Por mi mismo, después de haber escuchado la opinién de mi doctor.

. Por mi mismo, después de haber escuchado la opinién de mi familia.

FES ST S

. Por mi mismo, después de haber escuchado la opinién de mi doctor y la de mi familia.

B. Por mi familia

. Por mi familia.

. Por mi familia, después de haber escuchado mi opinion.

. Por mi familia, después de haber escuchado la opinién de mi doctor.

. Por mi familia, después de haber escuchado mi opinion y la de mi doctor.

C. Por el Doctor

9. Por el doctor.

10. Por el doctor, después de haber escuchado mi opinion.

11. Por el doctor, después de haber escuchado la opinion de mi familia.

12. Por el doctor, después de haber escuchado mi opinién y la de mi familia.

D. Decision Compartida

13. Con mi doctor.

14. Con mi familia.

15. Con mi familia y con el doctor.

Activo: Opciones 1-4. Compartido: 13-15. Pasivo: 5-12.
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P2. En su sentir, ;qué tan importantes han sido las respuestas que acaba de elegir?

Mada Importante Muy Importante

0: nada importante.
1-3 poco importante.
4-7: relativamente importante.

8-10: muy importante.

P3. En su situacién médica actual, las decisiones acerca de su cuidado médico fueron tomadas? (por favor elija una

respuesta)

Por mi mismo

—

. Por mi mismo.

. Por mi mismo, después de haber escuchado la opinién de mi doctor.

. Por mi mismo, después de haber escuchado la opinion de mi familia.

FEN BSEE B\

. Por mi mismo, después de haber escuchado la opiniéon de mi doctor y la de mi familia.

Por mi familia

. Por mi familia.

. Por mi familia, después de haber escuchado mi opinion.

. Por mi familia, después de haber escuchado la opinién de mi doctor.

[l IEN I lo N NV}

. Por mi familia, después de haber escuchado mi opinién y la de mi doctor.

Por el Doctor

9. Por el doctor.

10. Por el doctor, después de haber escuchado mi opinion.

11. Por el doctor, después de haber escuchado la opinion de mi familia.

12. Por el doctor, después de haber escuchado mi opinién y la de mi familia.

Decision Compartida

13. Con mi doctor.

14. Con mi familia.

15. Con mi familia y con el doctor.

Activo: Opciones 1-4. Compartido: 13-15. Pasivo: 5-12.
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P4. Con respecto a la participacion de mi doctor en las decisiones relacionadas con mi cuidado (por favor elija una

respuesta):

1. Yo preferiria tomar las decisiones sobre tratamientos por mi mismo/a

2. Yo preferiria tomar las decisiones por mi mismo/a, después de haber escuchado la opinién o consejo
de mi doctor.

3. Yo preferiria tomar las decisiones en conjunto con mi doctor.

4. Yo preferiria que mi doctor tomara las decisiones después de hablar conmigo y de escuchar mi
opinion.

5. Yo preferiria que mi doctor tomara las decisiones por si mismo/a.

6. No lo sé.

7. Prefiero no contestar.

Activos: 1-2, Compartido: 3, Pasivo: 4-5.

P5. Con respecto a la participacién de mi familia en las decisiones relacionadas con mi cuidado (por favor elija una

respuesta):

1. Yo preferiria tomar las decisiones sobre tratamientos por mi mismo/a.

2. Yo preferiria tomar las decisiones por mi mismo/a, después de haber escuchado la opinion o consejo de
mi familia.

3. Yo preferiria tomar las decisiones en conjunto con mi familia.

4. Yo preferiria que mi familia tomara las decisiones después de hablar conmigo y de escuchar mi opinion.

5. Yo preferiria que mi familia tomara las decisiones por si misma.

6.No lo sé.

7. Prefiero no contestar.

Activos: 1-2, Compartido: 3, Pasivo: 4-5.
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P6. Con respecto a la relacion entre mi familia y mi doctor en las decisiones relacionadas con mi cuidado (por favor elija una

respuesta):

1. Yo creo que mi familia y mi doctor no deberian tomar decisiones, por si mismos, acerca de tratamientos
relacionados con mi cuidado.
2. Yo preferiria que mi familia, por si misma, tomara las decisiones sobre tratamientos.
3. Yo preferiria que mi familia tomara las decisiones por si misma después de escuchar la opinion o consejo
de mi doctor.
4. Yo preferiria que mi familia tomara decisiones en conjunto con mi doctor.
5. Yo preferiria que mi doctor tomara las decisiones después de hablar con mi familia y de escuchar su
opinion.
6. Yo preferiria que mi doctor tomara las decisiones por si mismo/a.
7. No lo sé.
8. Prefiero no contestar.

Ninguno: 1.

Familia: 2-4

Doctor: 5-6.

No sabe: 7.

No contesta: 8.
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Anexo 7. Diagramas causales aciclicos dirigidos (DAG) para determinar caminos de
confusion.
En los siguientes DAG si bien se podria haber ajustado por 6rgano primario del

cancer, se desestimo debido a limitaciones de la variable recolectada.

DAG 1: Relacioén entre presencia en toma de decisiones/informacion y

comprension del objetivo terapéutico.

Tie(mDDg
v

Tiermpao Tr

Estado Civil

Sy S -
Preferencia TDVInformacidn. Comprension OT

Religian

Ruralidad

Mivel Educacional
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DAG 2: Relacioén entre la comprension del objetivo terapéutico y la satisfaccion

en el proceso de toma de decisiones.

stado Civil Coincidencia expectativas PTD

>

Comprensidn O Satisfacidn TD

Funcienalidad

Ipo terapla

L
- Tiemmpo tr
Grgano CA

Religidn

Nivel educacional

Ruralidad
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DAG 3: Relacion entre el tipo de terapia recibida y la comprension del objetivo

terapéutico.

Tiempo Dg

Tipo terapia_  Tiempa Tr

Estado Civil

Preferencia TD/Informacidn Comprensién OT

Religidn

Ruralidad

Nivel Educacional
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DAG 4: Relacion entre la comprension del objetivo terapéutico y la

autopercepcion del estado de salud.

Tlempo Dg

r ano CA\

Sexo Tipo de terapia Tlempo Tr
Funcionalidad/E.Salud autopercibido
/ E. Civil

Comprensmn oT

>
Preferencia TD

Religion

Ruralidad

Nivel educacional

62



Anexo 8. Informe favorable Comité Etico Cientifico.

Ministerio de
Satud

- 034
S |

ORD.N2 - ~
ANT.:
MAT.: Carta de Informe Favorable Protocolo de

Investigacion.

Puerto Montt, 24 de Octubre de 2022.

Raul Parada Meza

INVESTIGADOR RESPONSABLE

Hospital Puerto Montt
PRESENTE.

De mi consideracidn:

Me permito informar a usted que, en sesién ordinaria del Comité Etico- Cientifico (CEC) del
Servicio de Salud del Reloncavi N°25, de fecha 24 de Octubre de 2022, presidida por Dr Javier
Cardenas navarro, en su calidad de Presidente del CEC, con asistencia de sus miembros que se

mencionan a continuacion:

Nombre

Cargo

Javier Cardenas Navarro
(presidente)

Odontdlogo Hospital de Calbuco. Diplomado en Bioética (PUC). Mg (c) en
Bioética y derecho (PUC)

Solange Reyes Guzman
(vicepresidente)

Mg Bioética Social y Salud Publica. Matrona Servicio Salud del Reloncavi
(permiso)

Carlos Zaror Sanchez

PhD. Metodologia Investigacién Biomédica. Qdontélogo Hospital de Calbuco
(permiso)

Jaime Fontbona Torres

Docente Universidad Austral de Chile SPM. Master en Ciencias Sociales de la

Salud (University of Melbourne, AU). Mag en Psic. Clinica Constructivista
Sistémica (UAI).

Verénica Riquelme Contreras

Msc Ciencias. Ingeniero. Diplomado Epidemiologia. Universidad de Los Lagos

Regina Haro Saad

Mg Bioética social y Salud Publica. Tecndlogo Médico Servicio Salud Reloncavi

Carolina Aguila

Kinesidloga. Magister en Metodologia de la Investigacién

Arturo Lopez Reyes

Representante de la Comunidad

ID: 12697596

63



Se han revisado los cambios que se realizaron al protocolo los cuales fueron aceptados,
sancionando el protocolo de investigacién titulado: Comprensién del objetivo terapéutico y
preferencias en la toma de decisiones en pacientes admitidos a terapias oncolégicas en el Hospital
de Puerto Montt.

Podemos sefialar, que este proyecto cumple’con los requerimientos éticos y los requisitos de
confidencialidad y metodoldgicos de acuerdo a lo establecido en la Ley N2 20.120 y su Reglamento
aprobado por Decreto Supremo N2 114 de 2010 y teniendo en cuenta las Pautas Eticas
Internacionales para la investigacién bioética en seres humanos, elaboradas por el Consejo de
Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas (CIOMS), el Comité de Etica e Investigacién
del Servicio de Salud del Reloncavi aprueba su ejecucién.

A través de la presente, recordamos y solicitamos a usted lo siguiente:

1

WK

VO

Se le solicita que envie al Comité Etico, carta del Servicio y/o Institucién en el
cual autoriza la ejecucion del estudio.

Tiene que tener en cuenta la no factibilidad de realizar el proyecto, mientras sigan
vigentes las restricciones por pandemia

Debe conservar toda la documentacién en su poder hasta quince afios después de
finalizada la investigacién.

Presentar al Comité Etico Cientifico un Informe final de los resultados del Proyecto.

La aprobacién es vélida hasta que finalice la investigacion, excepto si existe algun tipo de
modificacién de orden metodoldgico y/o ético, los que deben ser informados de
inmediato al CEC.

LAY
%

PP_r?»t;onstancia firman:
[ ™
{

Verodnica A Riquelme Contreras Javier Cirdenas Navarro
Magister en Ciencias Odontédlogo
Dipl® Epidemiologia/ Metodologia Investigacién Mg © en Bioética y derecho
SECRETARIA EJECUTIVA- PRESIDENTE-COMITE ETICO
COMITE ETICO CIENTIFICO CIENTIFICO

SERVICIO DE SALUD DEL RELONCAV{
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Anexo 9. Documento de autorizacion por el director del Hospital de Puerto Montt.

Nota: en el documento se sefala al Dr. Rémulo Alvarez, quien fue designado por el
director del Hospital de Puerto Montt como su representante en el protocolo de

investigacion. El Dr. Alvarez colaboré en el reclutamiento de los pacientes.

Servicio de
Salud Del
Reloncavi
Regitn de Lo Lagor

inssio e HOSPITAL PUERTO MONTT

MINISTERIO DE SALUD
SERVICIO DE SALUD DEL RELONCAVI
HOSPITAL DE PUERTO MONTT

DIRECCION

A: Dr. Rémulo Alvarez Chavez
Investigador Responsable
Hospital de Puerto Montt
Presente:

La Direccién Hospital Puerto Montt, autoriza la prosecucion del estudio denominado:
“Comprensién del objetivo terapéutico y preferencias en la toma de decisiones en pacientes
admitidos en terapias oncolégicas en el Hospital de Puerto Montt”

Dicha autorizacién se establece considerando, la aprobacién en sesion N° 25, por parte del
Comité Etico cientifico (CEC) del Servicio de Salud del Reloncavi, Ord. N°034 de fecha 24 de
octubre 2022.

Toda vez que se cumpla, con las siguientes indicaciones dadas de igual manera por el Comité

de Etico:
e Se hard seguimiento y monitorizacién de Estudio por la Unidad de Investigacion, segin
protocolo y se informaré de los resultados finales del proyecto a la Direccion Hospital de

Puerto Montt.

Saluda Atentamente, /-

Puerto Montt, 21 de marzo de 2023
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Anexo 10. Documento utilizado en el proceso de consentimiento informado.

GRABADO - Consentimiento informado -
Comprension del objetivo terapéutico

Buenas tardes:

Hablo condon____. Usted hablaconelDr.________. Lo llamo porque el Dr. Rémulo Alvarez nos dio su
contacto y nos conté que usted podria estar interesado en participar en una encuesta para mejorar la toma
de decisi en pacientes del Hospital de Puerto Montt.

¢Tiene tiempo para conversar? El la encuesta toma unos 15-20 minutos aproximadamente. Responde:___

Esto se divide en dos partes, la primera parte es el consentimiento informado, donde le entrego informacién
del estudio y usted da su imi aseri enel dio,y la da es el estudio propiamente
tal, donde se realizan unas 15 preguntas.

Iuid,

9

El consentimiento informado sera grabado, y el resto de la informacion de registrara de forma anénima y
confidencial. ;Le parece bien?

Consentimiento informado.

Entrevistador: procedo a entregar la informacion para la comprension del estudio. Este proceso de
consentimiento sera grabado para su resguardo, grabacion que finalizara una vez usted haya consentido o
rechazado participar en el estudio, también se le enviaréd una copia digital del documento. Si usted acepta
participar posteriormente se registraran manualmente las respuestas de las encuestas las que seran
transcritas a una planilla electrénica donde cada encuesta sera anénima.

Entrevistador lee informacién del estudio:

Nombre del estudio: Comprension del objetivo terapéutico y preferencias en la toma de decisiones en
pacientes admitidos a terapias oncoldgicas en el Hospital de Puerto Montt.

Investigador principal: Rall Andre Parada Meza.

RUN del investigador principal:

q

Datos de del in

Investigador colaborador: Cristébal Vacarezza Suazo

RUN:

66



Presidente del Comité Etico Cientifico del Servicio de Salud del Reloncavi:

Javier Cardenas Navarro.

comiteeticocientifico@ssdr.gob.c

Informacioén del estudio:

El estudio tiene por objetivo conocer la comprension acerca del objetivo de la terapia en pacientes
atendidos en el Servicio de Oncologia y Cuidados Paliativos del Hospital de Puerto Montt y conocer factores
asociados a dicha percepcion.

El estudio sera realizado mediante una serie de encuestas breves, las que seran aplicadas por un
profesional de la salud entrenado, para recolectar informacion suficiente para cumplir el objetivo del estudio.
Dentro de las preguntas se incluyen algunas relacionadas a su estado de salud, el objetivo de la terapia que
estd recibiendo, asi como informacion de aspectos sociales, laborales. También se solicitard su opinion
referente a la forma en que se han tomado las decisiones sobre su salud. Por la naturaleza del estudio, los
investigadores solo pueden obtener informacién y aclarar dudas relacionadas con las encuestas a realizar. Si
el paciente tuviese dudas relacionadas con su estado de salud o su tratamiento, ser4 referido a su equipo
tratante para que puedan ser resueltas.

Este estudio no reporta ninguin beneficio especifico para la salud del participante ni tampoco beneficios
econdmicos, sin embargo, de la informacion obtenida, pueden surgir valiosos datos para mejorar el proceso de
toma de decisiones en salud de personas con condiciones semejantes. Participar en este estudio tampoco
implica riesgos para la salud del participante, no modifica ni condiciona de ninguna forma la terapia que recibe
de parte del equipo tratante, y la informacién obtenida en la entrevista es privada y se registrara de forma
anoénima para resguardar la confidencialidad de la informacion, tanto durante el proceso de investigacion,
andlisis de resultados, como en el proceso de divulgacién o difusion de la informacién obtenida en este
estudio, por ejemplo, en caso de ser presentada en congresos cientificos o publicaciones en revistas
cientificas. Tampoco habra un uso comercial de la informacién.

En caso de que en la entrevista se llegue a obtener alguna informacion que sea relevante para proteger el
estado de salud del participante o que pudiera ser de su beneficio, dicha informacién sera entregada al equipo
tratante.

Este estudio no implica ningin costo para el participante.

Los participantes pueden revocar su consentimiento en cualquier momento del estudio sin que por ello sea
perjudicado (a) de ninguna forma en relacién con su tratamiento.

Entrevistador: ;tiene usted alguna duda o pregunta?
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Entrevistador: Declaracion del participante (pregunta el entrevistador): ;declara usted haber
sido informado (a) con informacioén suficiente, acerca de los objetivos del estudio y beneficios
y haber comprendido, y acepta libremente participar en el estudio?

Entrevistador: Indique Si o No.

Si

No

Entrevistador: Por favor, indique claramente su nombre:

Texto de respuesta corta

Entrevistador: Por favor, indique claramente su teléfono de contacto principal *

Texto de respuesta corta

Entrevistador: Por favor, si tiene otro nimero de contactelo indiquelo a continuacién

Texto de respuesta corta

Nombre del profesional que realiza el consentimiento

Texto de respuesta corta

*
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