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CONFORMACIÓN Y TRAYECTORIA DEL EQUIPO DE INVESTIGACIÓN SOLICITANTE EN 

LA TEMÁTICA ESPECÍFICA DEL PROYECTO 

 

Instituciones participantes  

El equipo de investigación está conformado por profesionales de diferentes áreas relacionadas 

con el tema de investigación, incluyendo ciencia política, cuidado paliativo, anestesia, psiquiatría, 

salud pública y bioética. Varios de los integrantes del grupo de investigación tienen también 

amplia experiencia en el cuidado médico de pacientes con cáncer en estadios avanzados, y en 

métodos de investigación biomédica y social. El grupo de Epidemiología Clínica y Bioestadística 

de la Pontificia Universidad Javeriana clasificado en categoría A1 (abril del 2015), ha sido 

reconocido por Colciencias como Centro de Investigación, lo que acredita la trayectoria del grupo.  

El trabajo realizado dentro de las líneas de investigaciones clínicas, epidemiológicas y de gestión 

de procesos de salud, ha fortalecido las habilidades y capacidades desarrolladas por el grupo a 

lo largo de 20 años, en especial en estudios poblacionales relacionadas con procesos de salud-

enfermedad, en entornos individuales, grupal y de calidad de servicios de salud. Este grupo tiene 

una sólida experiencia en estudios de tipo cualitativo, que han apoyado el logro de muchos 

objetivos para el entendimiento de problemáticas y fenómenos propios de la salud y la salud 

colectiva. El Instituto de Bioética de la Pontificia Universidad Javeriana se enfoca en la 

investigación y la docencia en diversas temáticas relacionadas con la bioética y áreas afines, 

tales como filosofía de la medicina, ética de la investigación con seres humanos, así como las 

ciencias sociales y humanas en su interrelación con las ciencias biomédicas. El grupo de Bioética 

fue clasificado en 2016 como Grupo A de Colciencias. Para el caso de la presente investigación 

es importante resaltar que una de las temáticas clásicas de la bioética clínica tiene que ver 

precisamente con los problemas éticos al final de la vida, lo que incluye entre otros, el morir 

dignamente, la eutanasia y el trasplante de órganos. En el caso particular del Instituto de Bioética 

de la Universidad Javeriana es claro que comprender la manera como ocurre el proceso de morir 

en Colombia, en el contexto del actual sistema de salud y de la legislación actual relacionada con 

el morir dignamente y la eutanasia, se constituye en un tema a investigar juiciosa e 

interdisciplinariamente. En el Hospital Universitario de San Ignacio (HUSI), funciona desde hace 

más de un año el Servicio de Ética Clínica (SEC), conformado por médicos egresados de la 

maestría en Bioética del Instituto de Bioética. El SEC desarrolló e implementó hace más de 6 

meses en el HUSI el “Protocolo de fin de vida” el cual tiene como objetivo general mejorar la 

calidad de vida en el momento de la muerte logrando que los pacientes tengan una muerte digna 

especialmente aquellos con enfermedades crónicas terminales como cáncer. Como parte del 

HUSI se encuentra el Centro Oncológico Javeriano, centro que a nivel privado provee servicios 

de calidad.  El Instituto Nacional de Cancerología es una institución del estado Colombiano que 

trabaja por el control integral del cáncer, a través de la atención y el cuidado de pacientes, la 

investigación, la formación de talento humano y el desarrollo de acciones en salud pública, que 

inició hace más de dos décadas un programa de especialización en cuidados paliativos que ha 

permitido mejorar la oferta y la calidad en este tipo de atención en Colombia, siendo su trabajo 

pionero en esta área. Hoy, la existencia la Ley de Cuidados Paliativos, la Ley 1733 de 2014, y su 

necesaria articulación con la Política Integral de Salud requerirá nutrirse de investigaciones como 

la que este proyecto plantea, para garantizar una mayor efectividad en las decisiones que el país 
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tenga que tomar en esta área. El grupo de Salud Pública y Epidemiología del cáncer del Instituto 

trabaja en diferentes temas especificados en el Plan Decenal para el Control del Cáncer en 

Colombia y está clasificado como B1 (abril del 2015). 

El grupo de investigación en Anestesiología y Reanimación del Departamento de Anestesiología 

de la Universidad del Cauca está clasificado como Categoría C de Colciencias y ha sido 

reconocido en la región por su desempeño en la generación de conocimientos relacionados a 

Anestesiología, Medicina del Dolor y Cuidados Paliativos. Miembros de este grupo de 

investigación son a su vez especialistas del Servicio de Medicina del Dolor del Hospital 

Universitario San José de Popayán (HUSJ) el cual fue creado en el año 1998. En la actualidad, 

este servicio está conformado por un equipo multidisciplinario con cuatro especialistas en 

medicina del dolor y cuidados paliativos, médicos generales, enfermera jefe y auxiliares de 

enfermería y personal administrativo que tiene como objetivo general mejorar la atención de los 

pacientes que cursan con patologías dolorosas agudas o crónicas y la atención en el contexto 

de cuidados paliativos de enfermedades médicas y oncológicas. Brinda sus servicios al interior 

del HUSJ en el ámbito hospitalario y ambulatorio. 

  

Investigadores participantes  

• Esther de Vries (CVLac 448780). Bióloga, PhD en Epidemiología y Salud Pública. 

Departamento de Epidemiología Clínica y Bioestadística, Pontificia Universidad Javeriana, 

Bogotá. Investigadora principal, líder de la idea y en el diseño preparación de la propuesta, 

ejecución del estudio y análisis de la información derivada del proyecto, generación de 

publicaciones. Amplia experticia en manejo de estudios en temas de oncología y salud 

pública, autora de más de 120 artículos científicos en revistas internacionales, casi todos 

A1. Investigadora principal, diseño, análisis y divulgación de resultados del estudio.  

• Carlos Gómez Restrepo (CVLac 79148639). Psiquiatra, Psiquiatra de Enlace, 

Psicoanalista, PhD (c) Salud Pública y Epidemiólogo Clínico. Departamento de 

Epidemiología Clínica y Bioestadística, y Maestría y Doctorado Universidad Javeriana, 

Bogotá. Hospital Universitario San Ignacio. Miembro Comité de Investigación y Ética PUJ-

HUSI.   Co-investigador, coresponsable de la elaboración de la propuesta, identificación 

metodológica cualitativa del protocolo. Elaboración y aporte de manuscritos para publicar.  

• Eduardo Díaz Amado (CVLac 91271858), Médico, Especialista en Bioética y PhD en 

Filosofía. Profesor Asociado, Instituto de Bioética, Pontificia Universidad Javeriana. 

Coinvestigador, co-responsable de la elaboración de la propuesta, adaptación de la 

encuesta, desarrollo de guías para las entrevistas, aportes para el marco conceptual 

necesario para el análisis de la información y manuscritos para publicar.  

• Nelcy Rodriguez (CVLac 35324340). Estadística, Bioestadística. Profesora titular del 

Departamento de Epidemiología Clínica y Bioestadística. Co-responsable del análisis de 

la información obtenida.  

• Raúl Murillo (CVLac 98494191). Médico, Magister en Salud Pública. Director del Centro 

Javeriano de Oncología – Hospital Universitario San Ignacio. Profesor asistente de la 

Facultad de Medicina Pontifica Universidad Javeriana. Senior Visiting Scientist de la 

International Agency for Research on Cancer. Participación en el diseño del estudio, 

coordinación de actividades en el Centro Javeriano de Oncología  
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• Fabián Alexander Leal Arenas. Médico especialista en dolor y cuidados paliativos, 

Hospital Universitario San Ignacio, Bogotá. Coordinador médico para identificar todos los 

casos y contactar a médicos y enfermería.  (ver hoja de vida anexo)  

• Fritz Eduardo Gempeler Rueda (CVLac 79152756). Médico Anestesiólogo, Magister en 

Bioética, Profesor Asociado Facultad de Medicina Pontificia Universidad Javeriana, 

Anestesiólogo Hospital Universitario de San Ignacio, Miembro del Comité de Bioetica 

Hospitalaria del Hospital Universitario de San Ignacio (HUSI) y Miembro creador del 

Servicio de Ética Clínica HUSI. Co-investigador, asesoría en la propuesta y análisis de 

resultados en temas afines del final de la vida.  

• Sabine Boogaard (CVLac 505160). Pedagoga, Magister en Salud Publica, candidata a 

doctorado en manejo del dolor. Grupo Salud Pública, Instituto Nacional de Cancerología. 

Experticia en trabajos de investigación tanto cualitativos como cuantitativos en el 

departamento de Anestesiología el hospital académico VU-MC en Ámsterdam, Países 

Bajos. Investigadora en el Instituto Nacional de Cancerología de Colombia en temas de 

final de vida, cesación tabáquica y sexualidad y cáncer.  

• Carolina Wiesner, Médica Salubrista, directora (e) del Instituto Nacional de Cancerología. 

Participa en la formación del modelo de cuidados paliativos para Colombia. Facilitar el 

proyecto en el INC, contacto directo con Ministerio para comunicación de resultados.  

• Carlos Hernán Rodríguez Martinez. Médico especialista en Medicina del Dolor y Cuidados 

Paliativos, Coordinador de la Unidad de Dolor y Cuidados Paliativos del Instituto Nacional 

de Cancerología. Coordinador médico para identificar todos los casos y contactar a 

médicos y enfermería. (ver hoja de vida anexo)  

• José Andrés Calvache (CVLAC 301876).  Médico Anestesiólogo, sub especialista en 

Medicina del Dolor y Cuidados Paliativos, Magister en Epidemiología Clínica, profesor 

Departamento de Anestesiología, Universidad del Cauca. Miembro Servicio de Medicina 

del Dolor, Hospital Universitario San José, Popayán. Co-investigador y Coordinador 

médico. Asesoría metodológica en la propuesta, identificación de casos y contacto de 

médicos afines para el estudio, divulgación de resultados del estudio. 

  

Asesora internacional en tema de cuidado médico al final de la vida: Doctora Agnes van der 

Heide (hoja de vida en https://www.linkedin.com/in/agnes-van-der-heide92416059) es médica-

epidemióloga y profesor asociado en temas de decisiones medicas al final de la vida en el 

Departamento de Salud Pública del ErasmusMC Centro Médico Universitario. Ha sido 

investigadora principal en múltiples estudios locales, regionales, nacionales e internacionales en 

aspectos médicos, éticos, legales y de salud pública relacionados con la última etapa de la vida. 

Temas importantes en sus proyectos siempre son decisiones al final de la vida, incluyendo el 

proceso de la toma de decisiones, la eutanasia y muerte asistida. Ha publicado en múltiples 

revistas de alto nivel, incluyendo el “New England Journal of Medicine” y “The Lancet” (15–22). 
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Decisiones médicas al final de la vida en pacientes oncológicos en Colombia 

 

RESUMEN EJECUTIVO 

Este proyecto se centra en el tema de la calidad del morir de pacientes con cáncer. Hay mucho 

debate acerca de temas como “morir dignamente”, sin embargo, no disponemos de información 

acerca de la situación actual en Colombia, ni de las opiniones tanto de los pacientes, familiares 

y profesionales de la salud acerca del tema que nos permitan tomar decisiones y adecuar los 

servicios que proveen atención a estos pacientes.  Este estudio profundizará y medirá aspectos 

sobre la “calidad de morir” de pacientes con cáncer atendidos en el Cauca y Bogotá, en pacientes 

tratadas en hospitales de mediana y alta complejidad, tanto públicos como privados. Estos serán 

el Centro Oncológico Javeriano (y el Hospital Universitario San Ignacio – de ahora en adelante 

referimos al Centro Oncológico Javeriano), el Instituto Nacional de Cancerología y al Servicio de 

Medicina del Dolor del Hospital Universitario San José de Popayán, Cauca. Aunque estos 

pacientes fueron inicialmente atendidos en instituciones de tercer y cuarto nivel, es probable que, 

mientras avanza la enfermedad, utilicen servicios de soporte oncológico en primer nivel.  

 

El proyecto es un estudio mixto – compuesto por tres diferentes estudios en paralelo: el primero 

basado en una muestra de personas fallecidas por cáncer recientemente, en el cual mediremos, 

entre familiares y médicos, cuáles actos médicos ocurrieron en el último mes de la vida del 

paciente y, en el caso de los familiares, cómo vivieron ellos el último mes de su pariente y qué 

cambiarían o modificarían de ese proceso. Los médicos nos proveerán información acerca de 

detalles de tratamientos aplicados o retirados y las razones detrás de las decisiones médicas en 

este último mes de vida del paciente. A los familiares se les hará una encuesta vía telefónica o 

de manera presencial, y a los médicos se les aplicará una encuesta internacionalmente usada 

para este objetivo.  En el segundo estudio haremos un inventario de diferentes prácticas médicas 

y opiniones acerca de éstas, entre profesionales de la salud, mediante grupos focales de 

oncólogos, paliativistas, enfermeras, nutricionistas o cualquier profesional de la salud. En el 

tercer estudio preguntaremos a pacientes con cáncer, quienes saben que probablemente morirán 

por su enfermedad, cuáles son sus deseos para su último mes de vida en términos de lugar 

(hospital, hospicio, en casa); temas de importancia (ejemplo de estar consciente versus manejo 

completo de dolor, paliación); temas relacionados con los cuidadores; temas sociales, 

psicológicos y espirituales, y temas prácticos (legales, herencia). Los resultados de este estudio 

proveerán información acerca de la frecuencia de diferentes tipos de cuidado médico y 

decisiones de tratamiento al final de la vida, la aceptación de éstos tanto entre profesionales de 

la salud, como entre pacientes y familiares, y dará pautas para mejorar la atención y servicios en 

oncología en la última fase de la vida. 
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA Y DE LA PREGUNTA DE INVESTIGACIÓN 

  

Mundialmente, la población está envejeciendo, lo cual conlleva una incidencia y prevalencia de 

enfermedades crónicas y degenerativas en aumento y por ende, un aumento en muertes 

causadas por estas enfermedades (23). La población colombiana todavía está joven, pero está 

envejeciendo rápidamente, y como resultado, el número de pacientes con cáncer y otras 

enfermedades crónicas está en aumento. Se estima que anualmente se diagnostican unos 

63.000 nuevos cánceres en Colombia (datos para periodo 2007-2011), y cada año mueren unos 

32.653 colombianos por cáncer  y se  pronostica  que  aumentará  a más de 62.000 en el año 

2025 (24,25).  

Existen varias opciones de decisiones médicas al final de la vida de un paciente, incluyendo entre 

otras: (a) Seguir el tratamiento como ha sido durante el curso de le enfermedad; (b) No iniciar y/o 

terminar el tratamiento; (c) Intensificar el manejo de dolor y/o síntomas. El objetivo es en general 

aliviar o disminuir el sufrimiento al final de la vida. La mayoría de pacientes con cáncer necesitan 

un buen manejo de cuidado paliativo: dos terceras partes de los pacientes con cáncer mueren 

debido a cáncer y 60% de ellos sufren de dolor significativo (26). El cuidado paliativo busca 

conseguir la mejor calidad de la vida posible para los pacientes con enfermedades curables e 

incurables, de lo cual el alivio del dolor forma una gran parte (27).  

El nivel y la calidad de la oferta en cuidados paliativos difieren por país. Aunque la oferta de los 

cuidados paliativos ha mejorado en continentes como Europa, en Latinoamérica la mayoría de 

los países no han demostrado mayores avances (28). Cabe destacar que Colombia, a diferencia 

de muchos países, tiene un camino de sensibilización frente al tema con programas de 

especialización formal en Dolor y Cuidados Paliativos desde hace 20 años, hoy día se cuenta 

con 7 universidades que ofertan esta especialización, no obstante, el recurso humano sigue 

siendo insuficiente para dar cobertura a las necesidades de atención paliativa en el país – y como 

consecuencia hay escasez de oferta a cuidado paliativo, particularmente al nivel primario.  Las 

opiniones y preferencias para diferentes opciones difieren por país (10,15–17,29–33). Estudios 

han demostrado que una mejor oferta y, sobretodo, una mejor integración entre programas 

paliativas domiciliaros con los servicios hospitalarios, reduce el número de visitas a salas de 

emergencia y hospitalizaciones en el último mes y hasta el último trimestre de la vida (34), y 

provee a los pacientes mayores posibilidades de morir en el lugar de su preferencia (5,7–9).  

El Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica describe el estado de desarrollo de cuidados 

paliativos por país (28). En 8% de todos los países Latinoamericanos, los cuidados paliativos 

están integrados en el sistema de salud de una manera avanzada, en 11% se hizo una 

integración preliminar con otros servicios del sistema nacional de salud, en 7% de los países hay 

una provisión generalizada, en 32% hay una provisión aislada, 10% de los países tienen un 

desarrollo incipiente, y 32% de los países no tiene ninguna actividad de cuidados paliativos 

conocida. Según esta clasificación, Colombia esta, como la mayoría de los países 

latinoamericanos, situado en el grupo 3a (provisión aislada). Argentina está en el grupo 3b 

(provisión generalizada) y Chile, Costa Rica y Uruguay están clasificados en el grupo 4a 

(integración preliminar con otros servicios del sistema nacional de salud). En Colombia en el año 
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2012, solamente había 23 servicios de cuidados paliativos, con una población de 46 millones de 

habitantes. De estos servicios, 13% eran equipos multi nivel, 17% residencias tipo hospicio, 9% 

atención domiciliaria y 4% unidades en hospitales de segundo nivel. La mayoría de los servicios 

estaban situados en unidades en hospitales de tercer nivel (57%) (6) – solo 6 servicios estaban 

en primer nivel. En contraste, en los Países Bajos, donde la calidad y oferta de cuidados médicos 

al final de la vida es muy avanzada, existen más que 500 servicios especiales para los cuidados 

paliativos, en una población de menos de 17 millones de habitantes – alrededor de 25% de la 

población colombiana (5,6).  

Colombia hizo una Reglamentación de Eutanasia en 2015 (resolución 1216 del 2015), y desde 

2014 existe una Ley de Cuidados Paliativos (Ley 1733 de cuidados paliativos). Sin embargo, no 

existen cifras ni datos claros acerca de las prácticas médicas al final de la vida a pesar de la 

importancia y delicadeza del tema y el fuerte debate en las distintas medias de comunicación. 

Esta escasez de información es problemática para formular líneas de acción para mejorar la 

calidad y la oferta, en todos los niveles, pero particularmente a nivel de atención primaria. Esto 

nos lleva a tener una falta de evidencia para el planteamiento  y tipo de atención de salud en esta 

área  que mejoré e innove  la calidad de servicios de salud.  

  

JUSTIFICACIÓN 

Las conclusiones generadas por nuestro estudio se constituyen esencialmente en insumos para 

la toma de decisiones de política pública, en materia de servicios y atención en salud, y al nivel 

individual en salud, aunque deben pasar por varias etapas. En general los procesos y estrategias 

que conducen a la utilización del conocimiento basado en la evidencia son múltiples y variados 

y pueden separarse en dos ciclos: Producción de conocimiento basado en la evidencia, y 

formulación de acciones sobre los hechos conocidos (35). En la primera etapa podrían incluirse 

la medición de la práctica actual de decisiones médicas al final de la vida de pacientes con cáncer, 

información que se produciría a partir de la implementación de esta propuesta, como explicamos 

en el primer apartado de la Justificación: 1 "Desde la investigación". La segunda etapa, la 

formulación de acciones con base en la evidencia disponible será vista en el numeral 2 "Desde 

la gestión del conocimiento".  

1. DESDE LA INVESTIGACIÓN  

Para la calidad de vida de pacientes con cáncer en estadios avanzados y el de los familiares y 

otros cuidadores, tener un acceso oportuno a cuidados médicos al final de la vida es muy 

importante (26,36–38). Actualmente, no existen cifras para Colombia sobre la práctica diaria en 

términos de cuidado médico al final de la vida. Conocer estos datos para el país permitirá 

desarrollar programas para mejorar la calidad de cuidados paliativos y con esto la calidad de 

morir, que en este momento está dentro de las más bajas al nivel mundial (39). Un mejoramiento 

de los cuidados médicos al final de la vida en Colombia – incluyendo mejores servicios a primer 

nivel - puede disminuir la demanda de eutanasia y sedación paliativa, así como aumentar el 

manejo efectivo de dolor y mejorar la calidad de vida de nuestros pacientes. En este apartado 

presentamos la importancia de este trabajo en este marco, desde la literatura científica universal 

en el tema, pasando por Colombia, hasta la contribución específica a la subtemática de 

investigación elegida dentro de esta convocatoria.  

a. Para el conocimiento científico en general y en particular en Colombia  
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El aumento en el número de pacientes con enfermedades crónicas en Colombia, y en particular 

cáncer, hace necesario un cambio en las políticas y servicios de salud. Este grupo de 

enfermedades suele conllevar altos costos de tratamiento y decisiones de tratamiento difíciles, 

buscando un balance entre toxicidad, posibilidad de cura, manejo de dolor y calidad de vida en 

general. Un buen manejo de la etapa final de la vida debería incluir un fácil acceso a cuidados 

paliativos de alta calidad, sea domiciliario o en centros de atención médica, pero también 

posibilidades de discutir el lugar preferido de la muerte, nivel de control de síntomas versus estar 

consciente, apoyo espiritual, etc. (4,18,40–42). Según el Atlas de Cuidados Paliativos, en este 

momento, la calidad y el registro de la oferta de los cuidados médicos al final de la vida en 

Colombia son muy precarios (28,43). Con la relativamente reciente reglamentación en temas 

relacionados con cuidados paliativos y la eutanasia, está aún más importante saber qué está 

pasando en el país en estas temáticas.  

El final de la vida, sobretodo de pacientes con enfermedades crónicas y progresivas como el 

cáncer, es un tema precario en servicios y atención, no sólo en Colombia sino al nivel mundial. 

Y asociado a ello carecemos de información que nos permita mejoras. Los Países Bajos fue el 

primer país en organizar legislación en este tema tan delicado y se ha apoyado desde antes de 

la legislación en mediciones quinquenales para monitorear la práctica cotidiana de decisiones 

médicas al final de la vida; el conocimiento sobre el tema en la población general, en los médicos 

y el personal de enfermería, comparando los resultados con el estudio previo (5 años anteriores) 

(19–21). Estos estudios han ayudado mucho en la evaluación de la calidad de la oferta médica, 

y para evaluar los efectos de la legislación.  

Siguiendo el ejemplo de los Países Bajos, varios otros países empezaron a monitorear la práctica 

cotidiana de decisiones médicas al final de la vida, incluyendo Bélgica, Reino Unido, Canadá y 

Estados Unidos (18,20,22,44,45).  

En conclusión, se sabe poco sobre decisiones al final de la vida en pacientes oncológicos en 

Colombia y en la región en general. Los resultados de este estudio serán relevantes para un 

conjunto más amplio de países que están en el proceso de organizar sus sistemas de salud y 

reglamentación en reacción y anticipación del crecimiento en número de pacientes con cáncer. 

Con este proyecto se medirá por primera vez la prevalencia de las diferentes decisiones médicas 

al final de la vida de pacientes con cáncer, y además evaluaremos las opiniones y sugerencias 

del personal médico sobre la situación actual. En adición, haremos un inventario desde el punto 

de vista de pacientes con cáncer en estadios avanzados sobre: ¿Cómo desean ellos vivir la 

última etapa de su vida?  

b. En el contexto de la subtemática elegida en la Convocatoria para proyectos de Ciencia, 

Tecnología e Innovación en Salud – 2017 de Colciencias  

Este trabajo se /inscribe en la temática 6b. "Sistemas y servicios de atención en salud Esquemas 

innovadores de atención primaria para la resolución de problemas específicos de salud”. Según 

estimaciones de la Agencia Internacional para Investigación en Cáncer (IARC), a 2025 el número 

de nuevos pacientes con cáncer en Colombia se habrá aumentado con un 58% en comparación 

con 2012, y el número de personas que se mueren por este grupo de enfermedades, con 64% - 

éstas estimaciones están basadas únicamente en cambios demográficos previstos y no 

incorporaron posibles aumentos en la incidencia (25). El número de muertes por cáncer está 

previsto de llegar cerca de 38.000 en el 2025 – y todos estos pacientes deberían tener acceso a 

un manejo adecuado del final de sus vidas. En el plan decenal para el control del cáncer en 
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Colombia 2012-2021 están mencionados los cuidados paliativos y soporte oncológico en las 

líneas estratégicas 3 y 4 (Línea estratégica 3: Atención, recuperación y superación de los daños 

causados por el cáncer; Línea estratégica 4: Mejoramiento de la calidad de vida de pacientes y 

sobrevivientes con cáncer) pero en la práctica, parece que no ha pasado mucho para mejorar la 

calidad de vida de pacientes en las etapas finales de su enfermedad. La reciente reglamentación 

en Cuidados Paliativos en teoría ayuda, pero con un número deficiente de especialistas y 

unidades en estas especialidades – es por el momento difícil cumplir con los lineamientos. Y en 

ello es necesario tener respuestas innovativas. Según el Atlas de Cuidados Paliativos, en país 

cuenta con 6 servicios de cuidados paliativos al nivel nacional (4 hospicios y 2 de atención 

domiciliaria), 1 servicio de segundo nivel y 13 servicios del tercer y cuarto nivel. Además, reportan 

alrededor de 60 programas de atención domiciliaria en el país dirigidos por médicos generales y 

enfermeras sin entrenamiento específico en cuidados paliativos. Dado el tamaño del país y el 

incremento de pacientes con cáncer en el futuro cercano, es importante conocer las prácticas 

médicas al final de la vida actuales como base de información para planeación y entrenamiento 

hacia más oferta al primer nivel. Para esto es importante conocer las experiencias actuales, las 

opiniones y deseos de pacientes y sus cuidadores tanto como los del equipo médico. Estudios 

desde otros países demuestren que la mayoría de los pacientes prefieren estar y morir en sus 

casas (2), y en Colombia en 2013, 45,7% de fallecimientos por cáncer fueron en domicilio (53.5% 

en hospitales y clínicas – fuente: datos estadísticos vitales DANE 2013, no publicado). 

Considerando el muy bajo número de servicios domiciliarios en cuidado paliativo en el país, es 

muy probable que las personas que fallecieron en casos no tuvieron un adecuado soporte 

oncológica para controlar sus síntomas, lo cual postula una gran falencia para el fin de vida de 

los ciudadanos en Colombia. Este proyecto sería un primer paso hacia una mejor oferta 

cumpliendo con las necesidades y deseos de los pacientes. Una medición regular de las 

prácticas sería una buena herramienta para evaluar si el país va mejorando en la oferta de y 

acceso a estos servicios tan importantes para un grupo grande de pacientes – y se podría al 

futuro ampliar a pacientes con otras enfermedades crónicas. Constituyéndose así en una 

metodología replicable a otros niveles.  

2. DESDE LA GESTIÓN DEL CONOCIMIENTO  

Para mejorar la calidad y abrir el diálogo médico, ético y social sobre el final de la vida de 

pacientes con cáncer, sobre oferta y acceso a cuidados médicos y soporte oncológica, 

necesitamos saber dónde y cómo los pacientes con cáncer mueren y entender qué opinan los 

médicos sobre la actual situación, además de tener cifras confiables sobre la prevalencia de las 

diferentes decisiones médicas tomadas en pacientes oncológicos en la última etapa de sus vidas. 

Conocer los deseos de los pacientes acerca de temas como niveles de sedación, lugar de muerte, 

momento de decidir parar o iniciar ciertos tratamientos, es importante para el equipo médico y al 

nivel de planeación de servicios. Esto, en combinación con las cifras de la práctica, son un insumo 

importante para la gestión del conocimiento para formular nuevos lineamientos y así, paso a paso, 

mejorar la calidad de vida y el proceso de morir de pacientes con cáncer. Un mejoramiento de 

los cuidados médicos al final de la vida en Colombia, puede disminuir la demanda de eutanasia 

y sedación paliativa, así como aumentar el manejo efectivo de dolor y la calidad de vida en el fin 

de ésta para las personas que lo requieran. Internacionalización, investigación colaborativa, y 

redes  

De manera complementaria para la gestión del conocimiento, y articulado al proceso de 

internacionalización, se tiene que una Universidad debe ir en pos de realizar actividades 
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conjuntas con sus pares extranjeros, y contar con rotación de profesores desde y hacia otras 

universidades del mundo (46). Ello implica un trabajo en dos vías, pues no es sólo acoger 

enseñanzas de otras latitudes, es contribuir de modo recíproco a las universidades asociadas. 

El desarrollo de la ciencia, la tecnología y la innovación, con el objetivo estratégico de generar 

conocimiento científico y tecnológico de calidad internacional y con pertinencia social hace que 

la dimensión internacional cobre pleno sentido en el marco de la gestión social del conocimiento 

(47). En este proyecto esto se apuntará en el objetivo de generar aumento de la movilidad 

internacional, así como mayor participación de fuentes internacionales y cooperación científica 

en la investigación y la transferencia del conocimiento.  

Para lograr esto en este proyecto cuenta con asesoría del Departamento de Salud Pública del 

ErasmusMC Centro Médico Universitario que forma parte de Erasmus University Rotterdam, 

Países Bajos. Este grupo ha liderado, desde sus inicios, los estudios investigando la práctica 

médica, deseos de pacientes y opiniones del equipo médico en las delicadas temáticas de final 

de vida. También ha ayudado a otros países en el diseño y la implementación de estudios 

parecidos (18,20,22,44,45). La Pontificia Universidad Javeriana tiene un Convenio con este 

Departamento lo cual facilita el intercambio de profesores e estudiantes en temas de mutuo 

interés, y este tema sin duda es uno de ellas. El objetivo de esta propuesta para Colciencias 

forma una base perfecta para indagar acerca de temas de final de vida en pacientes con 

enfermedades crónica en Colombia, que sería el primer país en la región en embarcar este 

ejercicio de medir la situación actual. Siendo así, el proyecto tiene altas probabilidades de 

establecer vínculos transnacionales con investigadores y funcionarios de gobiernos en Colombia 

y otros países de América Latina que están en procesos de mejorar la atención en, entre otros, 

cuidados paliativos en sus países. 

  

MARCO CONCEPTUAL 

  

El final de la vida, sobretodo de pacientes con enfermedades crónicas y progresivas como el 

cáncer, es un tema precario, no sólo en Colombia sino a nivel mundial. En el proyecto propuesto, 

nos apoyamos mucho en la metodología desarrollada en los Países Bajos; un país muy avanzado 

en la práctica de cuidados médicos al final de la vida y el primero en organizar legislación en este 

tema tan delicado. Después de aproximadamente 30 años de discusiones e investigaciones, se 

aprobó en el año 2002 la Ley de Eutanasia (8,9) la cual contó con una buena aceptación por 

parte de los profesionales en la salud y la población en general (9,10). Mucho antes de 

implementar la legislación ya se habían realizado mediciones (cada quinquenio a partir del año 

1990) para monitorear la práctica cotidiana de decisiones médicas al final de la vida; el 

conocimiento sobre el tema en la población general, en los médicos y el personal de enfermería, 

comparando los resultados con el estudio previo (5 años anteriores) (19–21). Estos estudios han 

ayudado mucho en la evaluación de la calidad de la oferta médica, y para evaluar los efectos de 

la legislación. En el presente estudio, los métodos estarían basados en esta investigación, para 

generar resultados comparables con los de los Países Bajos y otros países donde se ha 

implementado este estudio (18,20,22,44,45).  

Para este proyecto propuesto, tenemos apoyo de la Dra. Agnes van der Heide, líder en el estudio 

de muertes en los Países Bajos del ErasmusMC Centro Médico Universitario, quién ha 



 

P á g i n a  15 | 36 

 

participado en varios estudios internacionales en este tema (19–22) y se constituye de esta forma 

en una autoridad mundial en esta temática.  

Un primer obstáculo en la investigación en el tema de cuidado médico al final de la vida es la 

ausencia de definiciones: en Colombia solamente existe una clara definición del término 

‘cuidados paliativos’ (la de la OMS), otros términos están en uso sin una clara definición. Por esto 

usaremos en este estudio las definiciones en uso en los Países Bajos, explicados a continuación 

(48). Según la definición de la OMS (5,6), los ‘cuidados paliativos son un modo de abordar la 

enfermedad avanzada e incurable que pretende mejorar la calidad de vida tanto de los pacientes 

que afrontan una enfermedad como de sus familias, mediante la prevención y el alivio del 

sufrimiento a través de un diagnóstico precoz, una evaluación adecuada y el oportuno tratamiento 

del dolor y de otros problemas tanto físicos como psicosociales y espirituales’. Los cuidados 

paliativos afirman la vida y consideran la muerte como un proceso natural: ni la aceleran ni la 

retrasan. El alivio del dolor es uno de los componentes básicos del cuidado paliativo y para ello 

es necesario que estén disponibles los analgésicos opioides. La morfina y la codeína están 

reconocidas como analgésicos esenciales en la Lista Modelo de Medicamentos Esenciales de la 

OMS y la Convención Única de Narcóticos establece que las drogas narcóticas son 

indispensables para el alivio del dolor y del sufrimiento (27). En Colombia está la ley 1733 del 8 

de sept de 2014 donde se regulan los cuidados paliativos “Artículo 4°. Cuidados Paliativos. Son 

los cuidados apropiados para el paciente con una enfermedad terminal, crónica, degenerativa e 

irreversible donde el control del dolor y otros síntomas, requieren, además del apoyo médico, 

social y espiritual, de apoyo psicológico y familiar, durante la enfermedad y el duelo. El objetivo 

de los cuidados paliativos es lograr la mejor calidad de vida posible para el paciente y su familia. 

La medicina paliativa afirma la vida y considera el morir como un proceso normal. “  

No iniciar y/o terminar el tratamiento específico de la enfermedad: cuando un paciente ya 

no se puede curar, es posible que indique que quiere terminar su tratamiento o no iniciar un 

nuevo ciclo de tratamiento para disminuir el sufrimiento de los efectos secundarios. En 

comparación con seguir con un tratamiento agresivo, es posible que la supervivencia sea menor, 

pero acortar la vida nunca es el objetivo específico de esta decisión.  

Intensificar el manejo de dolor y/o síntomas, incluyendo la sedación paliativa. El manejo 

del dolor y los síntomas en general se intensifica con el progreso de le enfermedad. En general 

este manejo lo hace un especialista en cuidados paliativos o médicos generales con 

entrenamiento en Cuidados paliativos para atención en el primer nivel.  

La organización de médicos de los Países Bajos (KNMG (48)) usa la siguiente definición de 

sedación paliativa: sedación paliativa es la disminución del estado de consciencia del paciente 

de forma intencional en la fase final de la vida, con la intención de disminuir el sufrimiento a través 

de la disminución de la consciencia. Practicar sedación paliativa no tiene el objetivo ni de acortar 

ni alargar la vida, y la dosificación la determina el control de síntomas no el nivel de consciencia. 
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ESTADO DEL ARTE 

 

Este proyecto aborda la temática 6b. "Sistemas y servicios de atención en salud - Esquemas 

innovadores de atención primaria para la resolución de problemas específicos de salud” de la 

convocatoria para proyectos de Ciencia, Tecnología e Innovación en salud 2017. El proyecto 

investiga diferentes aspectos relacionados con los servicios en salud involucrados en la atención 

y las decisiones médicas al final de la vida en pacientes oncológicos, incluyendo las preferencias 

tanto de los propios pacientes como de miembros del equipo de salud durante esta etapa. Hay 

dos problemas importantes que pacientes con enfermedades crónicas como el cáncer, enfrentan: 

siendo a.) Que el cuidado médico de alta calidad que requieren no les llega a todos los pacientes 

y b.) Que los altos costos de atención proveen  una carga financiera importante en pacientes, 

sus familias y el sistema de salud (1). Por otra parte muchos de los pacientes oncológicos, en las 

últimas etapas de sus vidas, probablemente prefieren estar y morir en su casa (2–4), el país 

carece de servicios de cuidados paliativos y soporte oncológico al nivel primario para el 

acompañamiento de los pacientes. Estudios en otros países han demostrado que para facilitar 

un buen proceso de muerte en casa, es importante contar con servicios médicos de primer nivel 

y de carácter domiciliario (5) – en Cuba, al implementar un programa integral en cuidados 

paliativos a nivel primario, aumentó el número de pacientes con cáncer quienes fallecieron en su 

casa (6–10). Mejorar acceso y calidad de cuidados paliativos desde el primer nivel de atención 

es necesario no solamente para mejorar la calidad de vida de los pacientes, sino también para 

manejar los servicios, responder a  la demanda y reducir sus costos (1,11–14).  

Según el Atlas de Cuidados Paliativos, existen 6 servicios de cuidados paliativos al nivel nacional 

(4 hospicios (casas de cuidado en fase terminal) y 2 de atención domiciliaria), 1 servicio de 

segundo nivel y 13 servicios del tercer y cuarto nivel. Además, existen alrededor de 60 programas 

de atención domiciliaria en el país dirigidos por médicos generales y enfermeras sin 

entrenamiento específico en cuidados paliativos. En 2013, 45,7% de los pacientes que fallecieron 

por cáncer en Colombia murieron en su casa. Dado el muy limitado número de servicios 

domiciliarios en cuidados paliativos disponibles en el país, es muy probable que el manejo de 

dolor y otros síntomas de estos pacientes tuvieron un sub-optimo manejo médico. Los resultados 

del proyecto servirán para conocer la situación actual y las necesidades de mejora en relación 

con los Sistemas y Servicios de Salud y la atención al final de la vida de pacientes oncológicos. 

Este proyecto busca recopilar información sobre la manera cómo se está dando el proceso de 

morir en el contexto del sistema de salud en Colombia, las percepciones acerca del proceso de 

morir entre el equipo médico, pacientes y familiares, e indagará acerca de la última etapa de la 

vida de los pacientes con cáncer y sus deseos respecto a los servicios y condiciones que 

quisieran al final de sus vidas.  Para esta primera fase el proyecto se enfoca en pacientes con 

diagnóstico de cáncer que murieron siendo atendidos en tres hospitales de tercer y cuarto nivel 

de atención en dos ciudades de Colombia – para evaluar el proceso actual y aprender cómo se 

podría mejorar la oferta a nivel primaria según necesidades encontradas. 
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OBJETIVO GENERAL 

  

Objetivo general:  

Describir y caracterizar las prácticas médicas relacionadas con el fin de la vida de pacientes con 

cáncer en 3 instituciones hospitalarias (el Centro Oncológico Javeriano), el Instituto Nacional de 

Cancerología, y el Servicio de Medicina del Dolor del Hospital Universitario San José de Popayán, 

Cauca. 

  

OBJETIVOS ESPECÍFICOS 

  

Objetivos específicos: 

  

1. Traducir y adaptar culturalmente  el cuestionario en uso internacionalmente para estudios 

de muertes, a la situación colombiana.  

2. Determinar la frecuencia de las diferentes decisiones médicas al final de la vida, en la 

práctica diaria del Centro Oncológico Javeriano, el Instituto Nacional de Cancerología de 

Colombia y el Servicio de Medicina del Dolor del Hospital Universitario San José de 

Popayán, Cauca.  

3. Describir y analizar cómo se entienden diferentes prácticas relacionadas con el morir 

entre los oncólogos, paliativistas, enfermeras y en pacientes terminales con cáncer en las 

tres organizaciones participantes.  

4. Conocer la opinión de familiares de pacientes con cáncer que fallecieron sobre diferentes 

aspectos relacionados con el último mes de la vida de su pariente.  

5. Conocer cuáles son los deseos de los pacientes con cáncer estadio 4, acerca del último 

mes de su vida. 

  

METODOLOGÍA 

 

El estudio incluye tres sub-estudios, que se enfocan en profesionales de la salud, los familiares 

y otros cuidadores y los pacientes con cáncer.  

En el estudio A analizaremos diversos aspectos relacionados con la práctica médica en los 

casos de fallecidos por cáncer de una manera muy concreta, basándonos en una muestra de 

pacientes atendidos por cáncer en una de las instituciones participantes.  

El diseño de esta investigación está basado en el   estudio de las muertes en los Países Bajos, 

que se ha implementado quinquenalmente desde 1990 y que ha servido de modelo en varios 

países (22,49)(8). Se investigarán las muertes en el pasado medio año en las IPS participantes, 

recolectando información acerca del último mes de la vida de un total de 205 muertes de 

pacientes con cáncer (ver tamaño y poder de la muestra). Para cada muerte se contactará a la 

familia y al médico tratante de la persona que falleció. A la familia se le preguntará cómo estaba 
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el paciente en su último mes de la vida, tanto su estado emocional como físico, y cómo fue el 

manejo del dolor y otros síntomas, qué tipo de profesionales estuvieron involucrados, dónde y 

cómo murió, y cómo vivieron ellos (los familiares) este periodo por medio de un cuestionario. 

Cada médico que estuvo involucrado en una muerte, recibirá un cuestionario en el cual se 

verificará de una manera muy técnica cuáles decisiones e intervenciones médicas se aplicaron 

al paciente de estudio durante el último mes de la vida, si hay posibilidad de que ciertas acciones 

hubieran acelerado la muerte de la persona, y en el caso afirmativo, cuáles fueron. También se 

preguntará cuáles fueron las razones más importantes para las decisiones médicas tomadas. De 

los médicos también estaríamos registrando su edad y género y sus años de experiencia como 

profesional.  

En el estudio B buscamos conocer la opinión y la práctica diaria del cuidado médico durante el 

último mes de la vida de pacientes oncológicos de manera más general, por medio de al menos 

9 grupos focales entre oncólogos, paliativistas, enfermeras, nutricionistas o cualquier 

profesional de la salud en los diferentes lugares que  nos permitan saturar la información 

obtenida y tener las opiniones de los diversos profesionales y lugares del estudio.  

En el estudio C entrevistaremos un grupo de por lo menos 45 pacientes con un cáncer en estadio 

4, quienes ya han sido informados que no hay posibilidad de curación, con el objetivo de conocer 

sus pensamientos, opiniones y deseos acerca de la última fase de su vida. 

  

ESTUDIO A 

El cuestionario para médicos  

El cuestionario (Anexo 1 para una versión preliminar) que se usará fue desarrollado por un equipo 

de investigadores en el tema de cuidados médicos al final de la vida en los Países Bajos, en 

colaboración con investigadores de otros países donde se realizaron investigaciones sobre el 

proceso de morir. Una de las investigadoras principales de estos estudios, la Dra. Agnes van der 

Heide, aceptó aportar su experticia y ser asesora en el presente proyecto. La versión del 

cuestionario en español se anexa al proyecto. Esta versión fue traducida y será adaptada 

culturalmente y a la legislación colombiana. El comité veedor (ver abajo para más detalles) estará 

revisando la encuesta y podrá sugerir cambios - manteniendo en todo momento los más altos 

estándares éticos. Se ha procurado que las preguntas del cuestionario – que es autodiligenciable 

– estén formuladas de una manera muy delicada, respetuosa, rigurosa y general. Con base en 

las respuestas podremos clasificar los diferentes tipos de cuidados médicos al final de la vida. 

Como se trata de una encuesta que examina las decisiones médicas que se tomaron durante la 

última etapa de la vida de los pacientes, no es necesario hacer un proceso de validación formal, 

sino incluir todas las opciones posibles o dar espacio para recuperar éstas. El cuestionario (ver 

Anexo A1) no contiene ninguna escala así que tampoco sería necesario calibrar pesos o puntajes 

a la situación colombiana.  

Para resolver posibles dudas o preocupaciones entre los médicos de las IPS participantes, se 

organizará una reunión informativa acerca de los objetivos y metodología del estudio. Se 

garantizará la confidencialidad y aclarará que el objetivo del estudio no es de ninguna manera 

establecer la legitimidad de las decisiones tomadas, sino obtener información sobre las 

decisiones médicas y las razones detrás de tales decisiones, durante la última etapa de la vida 

de pacientes oncológicos en las instituciones participantes.  
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El cuestionario para familiares del fallecido  

A los familiares del fallecido se les realizará un cuestionario vía telefónica o presencial acerca 

de la situación del paciente durante su último mes de vida, incluyendo temas acerca del soporte 

social recibido, si el paciente sufría mucho de dolores u otros síntomas y cómo fue el manejo de 

estos síntomas, si recibió soporte de psicólogos, psiquiatras o acompañantes espirituales, si el 

paciente hizo una petición para muerte digna y cómo fue tratada esta petición, dónde falleció, 

cómo era el estado mental del paciente al momento de morir (consciente, sedado, mentalmente 

bien o con delirium, deprimido, …..), y cómo murió (muerte natural, con intervención médica), 

cómo vivieron los familiares el último mes y qué cambiarían de éste. Estos temas han sido 

identificados como importantes en estudios previos (36). Los cuestionarios serán realizados 

de manera estandarizada.  

  

Definición de la muestra y poder estadístico  

En total, se evaluarán 205 muertes, con un objetivo de 100 muertes desde el Instituto Nacional 

de Cancerología y 65 en Centro Oncológico Javeriano y 40 en el Servicio de Medicina del Dolor 

del Hospital Universitario San José de Popayán, Cauca. 

  

La muestra de pacientes fallecidos para el estudio A se hace en varios pasos  

1.       De la base de datos registrados obligatoriamente en cada institución prestadora de salud 

que atiende a pacientes con diagnóstico de cáncer bajo el concepto de la Cuenta de Alto Costo, 

extraeremos los datos de pacientes en estadio 4 con cualquier tipo de cáncer que fueron 

atendidos en cada una de las tres instituciones participantes (200 del INC, 130 en HUSI y 80 en 

HUSJ- 410 en total. Este número es más alto que el número de 205 muertes, porque es muy 

probable que una proporción importante de estos pacientes esté viva (ver paso 2).  

2.       Con el número de cédula (ciudadanía o extranjería) averiguaremos el estado vital (vivo o 

muerto) de estos 410 pacientes en las bases de datos de los registros de nacimiento y registros 

de defunción de la Registraduría Nacional del Estado Civil (RNEC, lo que es viable cuando se 

conoce la fecha de expedición de la cédula) y en el Registro Único de Afiliados a la Protección 

Social (RUAF), lo cual es posible con el número de la cédula. De esta manera sabremos cuáles 

de los pacientes identificados en el paso 1 fallecieron para poder incluirnos en la muestra final. 

En caso de que la mayoría de los pacientes seleccionados estén vivos durante esta búsqueda, 

ampliaríamos la muestra de historias clínicas para buscar personas fallecidas y cumplir con el 

objetivo de 205 fallecimientos a ser analizados.  

3.       De los pacientes fallecidos contactaremos desde cada IPS participante a los familiares 

para pedir su participación en el estudio y para averiguar quién fue el médico tratante principal 

durante el último mes de vida del fallecido. Posteriormente, contactaremos al médico tratante 

para invitarlo a participar en el estudio – garantizándole completa confidencialidad.  

Poder estadístico  

Con una prevalencia de eventos (acompañamiento médico activo para el final de la vida, 

incluyendo tratamiento intensiv0 para controlar síntomas con posibles efectos de acelerar la 

muerte, sedación paliativa intensa, otro, y asistencia médica para la muerte) de al menos 35% 
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(cifra derivada de los estudios en los Países Bajos para pacientes oncológicos (21), un error tipo 

I del 5% y una precisión alrededor de esta prevalencia de 7%, se necesita una muestra de 179 

muertes. Contando con una no-participación o pérdida en participación de un 15%de los 

familiares o médicos, la muestra de 205 muertes es suficiente para cumplir con el objetivo 

propuesto.  

La población: Se hará el seguimiento de pacientes para identificar pacientes fallecidas en los 

hospitales participantes. Esperamos que después de un año logremos haber incluido 205 

muertes por cáncer, de cualquier tipo de cáncer. Solamente investigaremos muertes por cáncer, 

de cualquier tipo. 

Criterios inclusión y exclusión  

El estudio está basado en muertes que ocurrieron en pacientes quienes habían sido atendidos 

en uno de los 3 IPS participantes. Las mediciones estarían basadas en encuestas/entrevistas 

con familiares y médicos tratantes, pero como la unidad de medición son las personas fallecidas, 

los criterios de inclusión y de exclusión están definidas por los casos de muerte.  

Criterios de inclusión:  

• Muertes por cáncer que ocurrieron en pacientes que fueron atendidos por su cáncer en 

una de las IPS participantes (siendo el Centro Oncológico Javeriano, Instituto Nacional 

de Cancerología y al Servicio de Medicina del Dolor del Hospital Universitario San José 

de Popayán, Cauca)  

• Pacientes mayores de edad               

Criterios de exclusión:  

• El médico o enfermera no quiera participar. Como en este caso no estaría disponible la 

información por parte del médico/enfermera, trataríamos de contactar a otro miembro del 

equipo médico involucrado.  

• No se puede encontrar el médico o enfermera involucrado con la muerte: en este caso 

trataríamos de contactar a otro miembro del equipo médico involucrado.  

• La familia no quiere participar en la entrevista, pero sí da permiso para contactar al equipo 

médico: en este caso no estaría disponible la información por parte de la familia.  

• La familia no da permiso para que los datos de su familiar fallecido sean utilizados para 

el estudio.  

• Muerte por causa distinta a cáncer.  

Información acerca de características de no-participantes.  

Una proporción de los fallecidos tendrá una no-participación por parte de los familiares o médicos. 

Es importante conocer algunos datos básicos sobre estos pacientes, porque parece viable que 

ellos representen un subgrupo de pacientes en los cuales en proceso de morir fue subóptimo. 

De estos pacientes estaríamos investigando algunos datos disponibles desde la historia clínica, 

por ejemplo, edad, sexo, estado civil, tipo de cáncer, y tratamientos recibidos (en el nivel 

disponible en la historia clínica), con el objetivo de conocer el grupo de no-participantes un poco 

mejor y poder evaluar la dirección y la gravedad de posibles sesgos por no-participación.  

Datos del paciente y del cáncer  
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De las historias clínicas disponibles en las IPS participantes, el reporte a la CAC y algunas 

preguntas a los familiares extraemos datos del paciente y del tumor, tales como: 

• Edad  

• Sexo  

• Nivel educativo  

• Estado civil  

• Tipo de cáncer (por código CIE-10)  

• Estadio de cáncer  

• EPS de afiliación en último contacto en la clínica  

Descripción de las intervenciones  

El estudio no involucra ninguna intervención. Sí involucra un cuestionario para los familiares y 

para los médicos, acerca de las condiciones del paciente fallecido al final de su vida. El 

cuestionario está basado en los cuestionarios usados en la investigación de las muertes realizado 

en los Países Bajos y, posteriormente, en otros países. Las preguntas fueron traducidas al 

español, adaptadas culturalmente y se ha hecho pilotos entre médicos paliativistas, psiquiatras 

y anestesiólogos para recibir comentarios acerca de la aplicabilidad de las preguntas. La versión 

en holandés ya ha sido usada varias veces (12), y versiones adaptadas han sido utilizados en 

otros países (18,44,45). La versión en español (anexo 1 y 2) va a ser aplicada por primera vez 

en este estudio. El cuestionario consta de preguntas sobre cuidados paliativos, sedación paliativa 

y eutanasia que hacen parte de la práctica médica actual al final de la vida de pacientes con 

cáncer. Estas preguntas no estarán formuladas de una manera brusca; el cuestionario pide, de 

manera objetiva, información sobre las prácticas médicas establecidas al final de la vida. 

Adicional al cuestionario, estaremos revisando las historias clínicas de los pacientes fallecidos 

para completar la documentación sobre decisiones médicas al final de sus vidas. Se tendrá el 

asentimiento de los pacientes y de los médicos para realizar los cuestionarios. 

Plan de análisis  

Inicialmente, los investigadores tienen que analizar en un estudio descriptivo cuántos y qué 

cuidados médicos se describieron en la muestra de pacientes, qué definiciones importantes se 

relacionan con dicha práctica y dónde murieron los pacientes. Se presentarán frecuencias 

absolutas y relativas para cada tipo de cuidado médico. Los resultados serían presentados 

diferenciando los cuidados médicos realizados por médicos y por enfermeras. Los variables 

desenlaces de este sub-estudio son frecuencia de:  

1. Decisiones de aplicar o no sedación paliativa  

2. Peticiones y decisiones acerca de eutanasia  

3. Decisiones acerca de la manera de manejar el dolor  

4. Lugar de muerte  

ESTUDIO B: GRUPOS FOCALES PROFESIONALES DE LA SALUD  

Objetivos del grupo focal  

1. Obtener información acerca del cuidado médico y de salud en los últimos meses de la 

vida de los pacientes con cáncer según profesionales en la salud (médicos y enfermeras) 

involucrados en el manejo en ésta etapa de vida de los pacientes.  

2. Identificar los puntos de consenso y disenso con la relación a:  
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3. ¿Cómo determinar el curso clínico a seguir en la etapa final de la vida?;  

4. ¿Cuándo iniciar o suspender tratamientos?; ¿Qué tipo de tratamientos utilizar?;  

5. ¿Cómo se responde a los deseos de los pacientes y de los familiares con respecto a los 

tratamientos durante esta fase?  

Metodología grupos focales  

Respecto a la selección de la muestra se realizarán por lo menos 2 grupos focales en cada una 

de las instituciones involucradas en el estudio (Centro Oncológico Javeriano, Instituto Nacional 

de Cancerología, Servicio de Medicina del Dolor del Hospital Universitario San José de Popayán, 

Cauca). Se observará la saturación de los datos en los grupos focales de cada institución y se 

determinará su finalización en cada una de ellas cuando los grupos no aporten ningún dato nuevo 

(13). Por lo menos se realizarán por lo menos 9 grupos focales, pensando en por lo menos 3 de 

cada institución.  

Los grupos focales estarán compuestos por profesionales en la salud involucrados en el cuidado 

médico de pacientes con cáncer terminales teniendo en cuenta tener la mayor diversidad en cada 

uno de los grupos. De esta manera que los grupos se integraran por médicos oncólogos, 

paliativistas, generales, enfermeras jefas y otros profesionales que trabajen durante la fase 

terminal de los pacientes. Los grupos tendrán un número de participantes de 5 a 12 personas.  

Los grupos focales serán desarrollados por un médico psiquiatra con experiencia en psiquiatría 

de enlace quien actuará como moderador, la directora del presente estudio, quien actuará como 

co-moderadora y un asistente de investigación quien tomará datos del grupo. Cada uno de los 

grupos, así como el asentimiento será grabado en audio para posteriormente transcribir lo 

relatado.  

Los grupos se desarrollarán durante un promedio de 2 horas y se tendrán en cuenta para 

promover las respuestas las 3 preguntas descritas en el numeral b. Estas preguntas permitirán 

evidenciar con mayor profundidad las distintas racionalidades y concepciones sobre la práctica 

del cuidado médico al final de la vida (Anexo 3).  

Análisis de esta fase  

Cada grupo será grabado en audio y posteriormente se transcribirá el material con el fin de ser 

analizados los datos en el programa N-Vivo y siguiendo los lineamientos de la teoría 

fundamentada (13). Así mismo al finalizar cada grupo se hará un resumen de los dominios más 

relevantes que surgieron durante el grupo y estos aportarán a los dominios que se establecerán 

durante el trabajo con los datos en el programa N-Vivo. 

ESTUDIO C: ENTREVISTAS CON PACIENTES CON CÁNCER ESTADIO 4  

Los objetivos del estudio C son:  

• Conocer y profundizar en las ideas y opiniones de pacientes oncológicos que conocen 

que su cáncer ya no es curable y que se perciben en el final de su vida.  

• Identificar sus ideas acerca de:  

a. ¿Cuáles son sus deseos y preocupaciones?  

b. ¿Cuál es su conocimiento sobre lo que está sucediendo?   

c. ¿Cuáles son sus deseos para la etapa final de su vida?   

d. ¿Cómo creen que su familia influye en sus deseos acerca del final de sus vidas?  
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Metodología entrevistas en profundidad  

Se harán entrevistas con pacientes terminales de cada una de las instituciones participantes. 

Para ello se les propondrá una entrevista en profundidad (13) para hablar de este tema por parte 

del médico o la enfermera tratante a pacientes de cada institución que estén en esta situación – 

las entrevistas serán realizadas por un médico   psiquiatra, médico con experiencia en el tema, 

u otro profesional (enfermera jefa) con entrenamiento en este tipo de entrevistas.  

En cada institución (3 en total) se realizarán entrevistas individuales con pacientes con diversas 

tipas de cáncer, de diferente género, edad, y situación personal (tener pareja o hijos menores de 

edad). Puesto que pensamos que todas estas variables pueden llevar a cambiar la opinión acerca 

del fin de vida vida (50–52). Así mismo ello está en consonancia con el objetivo de evidenciar la 

diversidad de opiniones y posturas que pueden existir en torno a este tema por parte de diversos 

pacientes. A los pacientes se les invitará a participar el médico tratante de cada institución, 

explicando el objetivo de la entrevista con un psiquiatra. El entrevistador contactará al paciente 

posterior a su aceptación, para hacer una cita y definir el lugar de la entrevista, lo cual será en la 

institución o preferiblemente   en el domicilio del paciente. 

  

Tamaño de la muestra entrevistas  

Se trata de un estudio propositivo-selectivo que busca la representación de los cánceres más 

frecuentes en Colombia y de algunas variables relevantes con relación a la cercanía de la muerte 

y el proceso de morir (géneros, edades, tener hijos, tener pareja) (53). Por ello, no se busca la 

saturación de la muestra, sino una amplia representación de los deseos y opiniones en las 

diversas IPS participantes y entre géneros, edades (en dos grupos: < de 55 años de edad versus 

55 años), personas con y sin hijos y con y sin pareja. Como los diferentes tipos de cáncer tienen 

un “perfil” de fin de vida distinto (con diferentes niveles de dolor, disnea, fatiga, y otras síntomas) 

– también buscamos tener representantes de los tipos de cáncer más frecuentes en Colombia 

(próstata, estómago, pulmón, colon-recto, mama y cuello uterino) (24,25). Buscando una 

representación de la máxima variación de los casos, como está representado en tabla 1, una 

muestra de 45 pacientes será suficiente para obtener información para cada uno de estos 

subgrupos.  

Tabla 1: Justificación de tamaño de muestra para estudio C 

 

Variable  Mama Próstata Estómago Cuello Pulmón 
Colon y 
recto 

Género Femenino 1  1 1 1 1 

 Masculino  1 1  1 1 

Con pareja 

Sí  1 1 1 1 1 1 

No 1 1 1 1 1 1 

Edad <55 1 1 1 1 1 1 

 >=55 1 1 1 1 1 1 
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Hijos 
menores 
de edad 

Sí  

1 1 1 1 1 1 

 No 1 1 1 1 1 1 

Total  7 7 8 7 8 8 

 

Procedimiento entrevistas  

 

Las entrevistas serán realizadas por un entrevistador con experiencia o entrenamiento en el área 
de psiquiatría de enlace. La interacción entre paciente y entrevistador será grabada en audio 
para posteriormente ser transcrita (Anexo 4). Es de anotar que al finalizar la entrevista se le dará 
retroalimentación al paciente y se le comentarán los principales dominios (preocupaciones y 
manejo) que emanaron de la entrevista para tener su ratificación acerca de ellos.  

 

Criterios de inclusión y exclusión  

Inclusión:  

• Pacientes con cáncer en estadio 4  

• Quiénes están informados acerca de su pronóstico  

• Pacientes competentes  

• Con consentimiento informado firmado  

Exclusión:  

• Pacientes inconscientes  

• Pacientes con delirium, demencia o algún síndrome mental orgánico  

• Imposibilidad de llevar a cabo el proceso de consentimiento informado  

• Pacientes que no son terminales.  

Análisis  

Cada entrevista será grabada en audio y posteriormente se transcribirá el material con el fin de 
ser analizados los datos en el programa N-Vivo, siguiendo los lineamientos de la teoría 
fundamentada. Así mismo al finalizar cada entrevista se hará un resumen de los dominios más 
relevantes que surgieron durante las entrevistas y estos aportarán a los dominios que se 
establecerán durante el trabajo con los datos en el programa N-Vivo.  

 

Comité veedor  

Dadas las características del proyecto y las dificultades que pueden emanar a nivel emocional 
en los participantes, por sobre todo, en las entrevistas de los pacientes terminales, se tendrá 
además del grupo investigador, un comité veedor permanente constituido por el Padre Múnera, 
miembro del Comité de Ética de la Facultad de Medicina PUJ, Lilian Torregrosa, Directora de 
Cirugía, Faculta de Medicina PUJ y el Dr. Eduardo Rueda, médico con PhD en Filosofía y director 
del Instituto de Bioética de la PUJ quienes estudiarán previamente todos los cuestionarios y 
preguntas que se vayan a emplear durante el estudio con el fin de tener una segunda línea de 
opinión que resguarde totalmente los intereses de las personas que participen en el estudio. 
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Consideraciones éticas:  

ESTUDIO A: Pacientes fallecidos  

En el presente estudio se tomarán todas las medidas para que el abordaje de familiares y 
cuidadores, en un momento difícil como la muerte reciente de un ser querido, se haga de manera 
correcta y respetuosa.  

 

El contacto inicial se hará vía telefónica por las personas encargadas de esta labor (trabajadora 
social o enfermera). A los familiares se les explicará la importancia de conocer las circunstancias 
en las cuales nuestros pacientes viven en su último mes de vida, así como el objetivo y 
metodología del estudio. Se le dejará a la familia un tiempo de 48 horas para considerar su 
participación. En el caso de que decidan participar, se agendará una entrevista en el lugar de 
preferencia de la familia, durante la cual la primera actividad será el asentimiento.  

 

Los médicos tratantes de las personas fallecidas recibirán información por vía telefónica acerca 
del estudio, y algunos habrán asistido a una de las reuniones iniciales para explicar los objetivos 
y la metodología del estudio, y decidirán sobre su participación en el estudio. Antes de entrar en 
éste, darán su asentimiento para realizar los cuestionarios, al no ser una intervención no 
se realizará un consentimiento informado, el asentimiento de familiares quedará grabado 
en la llamada telefónica o presencial y el asentimiento de los médicos lo darán al realizar 
el cuestionario vía virtual.  

 

ESTUDIO B: Grupos focales  

Durante la presentación del proyecto en las IPS participantes, los profesionales de la salud 
tendrán un primer acercamiento al proyecto. En cada institución se realizarán 2 grupos focales 
de 5 a 12 participantes cada uno. Las personas que participen en este estudio serán 
seleccionadas de los servicios involucrados en el cuidado médico en las últimas etapas de la 
vida de pacientes con cáncer (unidades de cuidados paliativos, oncología, radioterapia, servicio 
domiciliario). Se solicitará el asentimiento previo a la realización del grupo focal, al no ser 
este una intervención en ellos y serán invitados a participar en uno de los grupos focales, los 
cuales organizaremos en horas de la mañana, el día más conveniente para la IPS, acompañado 
con un desayuno. Los grupos serán dirigidos por un psiquiatra, con experiencia en liderar grupos 
focales y capacidades de manejar posibles confrontaciones generadas durante el grupo focal, la 
investigadora principal del estudio y un asistente de investigación.  

 

ESTUDIO C: Entrevistas a profundidad  

La vinculación de pacientes a este estudio se hará de manera respetuosa y muy cuidadosa, dado 
que se encuentran pasando por un momento tan difícil como lo es la cercanía de la muerte. Para 
la inclusión de pacientes para las entrevistas a profundidad, el primer contacto lo hará el médico 
tratante o una enfermera de las IPS participantes, durante la consulta médica. Si el médico nota 
que su paciente cumple con los criterios para participar en el estudio, informará al paciente sobre 
el estudio y dejará a la consideración del paciente si quiere participar en el estudio. El paciente 
puede decidir directamente o después de un periodo de 48 horas si quiere participar o no. Al 
decidir participar en el estudio, se le solicitará la firma del consentimiento informado (Anexo 5) y 
se agendaría la entrevista a profundidad en el lugar de preferencia del paciente. 

 

ANEXOS  

Anexo 1: Modelo cuestionario para médicos, estudio A.  

Anexo 2: Modelo cuestionario para familiares, estudio A.  
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Anexo 3: Modelo cuestionario para grupos focales profesionales en la salud, estudio B.  

Anexo 4: Modelo cuestionario para pacientes con cáncer terminal, estudio C 

Anexo 5: Modelo consentimiento informado para pacientes con cáncer terminal, estudio C. 

 

RESULTADOS ESPERADOS DE LA INVESTIGACIÓN 

 

  

La presente investigación permitirá profundizar en diversos aspectos sobre el tema del final de 
vida y cómo éste es vivido y percibido por parte del personal de salud, los pacientes terminales 
y sus familias. Ello permitirá conocer con mayor profundidad temáticas que podrán servir para 
acompañar de una manera más digna el final de vida a los pacientes y sus familias. A la vez 
proveerá datos al personal de salud que permitirá realizar una mejor atención y acompañamiento 
para los pacientes y sus familias. Así como impactar en el diseño de los programas y planes 
relacionados con cuidados paliativos en el país. 

Esta investigación permitirá poner de presente muchas de las dificultades que se dan cuando los 
pacientes, las familias y el personal de salud se enfrentan a la muerte y con ello a un sin número 
de dificultades que surgen en el final de vida de las personas. 

  

POSIBLES EVALUADORES 

   

• Diana Bernal. Abogada, PhD Bioética. Profesora Facultad de Jurisprudencia Universidad 
del Rosario. Correo: diana.bernalc@urosario.edu.co  

• Bregje Huisman. Anestesióloga [Habla Castellano] y experta en cuidados al final de la 
vida. VU Centro Médico Ámsterdam, Ámsterdam, Países Bajos. Correo: 
b.huisman@vumc.nl  

• Carlos Cardeño. Psiquiatría. Psiquiatra de Enlace. Coordinador de Psiquiatría de Enlace 
Hospital de San Vicente de Paul. Correo: ccardeno@une.net.co  

• Ricardo Moyano, Anestesiólogo, Especialista en Medicina del Dolor y Cuidados Paliativos. 
Clínica de Dolor, Hospital Fundación Santa Fé de Bogotá. Correo: 
jairo_moyano@hotmail.com 

  

IMPACTO AMBIENTAL DEL PROYECTO 

 

Este proyecto tendrá un efecto sobre la salud humana en el mediano y largo plazo, en que vamos 
conociendo mejor cómo se mueren los pacientes con cáncer en el país, y sobretodo cuáles temas 
necesitan mejoramiento para optimizar la calidad de vida y la calidad de morir. 
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POSIBLES RIESGOS Y DIFICULTADES 

  

En este estudio, el mayor riesgo es la posible no participación de familiares o médicos, por 
tratarse de un tema muy delicado. Para disminuir este riesgo, haremos un entrenamiento 
profundo a las personas a cargo de contactar a los participantes y a las personas que harían las 
entrevistas, para capacitarlas muy bien en explicar el objetivo del estudio y aclarar dudas y 
preguntas de los posibles participantes.  

Otro riesgo consiste en la posibilidad de recibir respuestas socialmente deseadas por parte de 
los médicos por preocupación a problemas legales en el caso que se trate de la terminación de 
la vida de un paciente. Este problema se disminuye al incluir solamente muertes que ocurrieron 
posterior a la implementación de la nueva reglamentación en temas de cuidados paliativos y 
eutanasia en Colombia. Además estaríamos manejando toda la información de manera anónima 
y la encuesta siempre indica que la respuesta es acerca del acto médico del respondiente u otro 
médico involucrado en el cuidado médico del paciente al final de la vida.  

Instalaremos un comité de ética para este estudio, el cual estaría involucrado observando 
simulaciones de entrevistas con pacientes, familiares y médicos, así como evaluando al detalle 
el contenido del cuestionario en uso para el estudio A. 

  

  

ENSAYO CLÍNICO (SI APLICA) 

No aplica  

  

LICENCIAS AMBIENTALES CONSULTA PREVIA Y CONTRATO DE ACCESO A RECURSOS 
GENÉTICOS Y/O PRODUCTOS DERIVADOS (SI APLICA) 

No aplica 

 

CARÁCTER NOVEDOSO DEL PROYECTO 

No aplica 

  

DEFINICIÓN Y APROXIMACIÓN AL MERCADO 

No aplica 

 

PROPIEDAD INTELECTUAL 

No aplica 

  

  

Impactos 
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Coberturas 

• CAUCA - 22 % 

• BOGOTA D.C. - 78 % 

  

Productos 

 Generación de nuevo conocimiento 
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