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The end of life from patients and healthcare
providers perspective
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El final de la vida, la muerte y el morir siempre han sido temas de reflexion en diferentes
épocasy culturas. En el mundo contempordneo, estas reflexiones se han transformado de la
mano de la tecnologia y la atencion médica altamente sofisticada (1). Cada dia, mds personas
mueren en los hospitales, rodeadas de dispositivos de alta tecnologia; al mismo tiempo, las
personas estin mds solas y expropiadas de si mismas que nunca, situaciones exacerbadas por la
pandemia Covid-19. Esto ha dado como resultado en el surgimiento de discursos que enfatizan
la importancia de brindar la oportunidad de tener un proceso de morir inico, personal y
trascendental, con la dignidad, solemnidad y respeto que realmente se merece.

En 1997, la Corte Constitucional de Colombia despenalizé la eutanasia en determinadas
condiciones, pero 24 afos después aiin no se ha promulgado legislacion, lo que genera
inseguridad juridica para todos los actores involucrados y se mantienen debates publicos
y profesionales (2). Sin embargo, el debate publico a través de redes sociales y medios de
comunicacion es una espada de dos filos. Por un lado, permite el empoderamiento de la
ciudadania en este tema, pero por el otro, a veces termina por privilegiar lo escandaloso y
dramdtico, lo que no deja suficiente espacio para la reflexion serena y juiciosa.
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Con el fin de garantizar a los ciudadanos la posibilidad de decidir sobre la vida y la
muerte como individuos, el enfoque legal de Colombia apunta a garantizar los derechos
fundamentales de las personas, incluido el respeto a la autonomia, la dignidad humana,
lo que incluye el concepto de muerte digna. Sin embargo, el ejercicio de estos derechos
requiere instituciones solidas y ciudadanos empoderados. Actualmente, los pacientes
son muy vulnerables dentro del sistema de salud y ademds todavia hay un gran
desconocimiento sobre sus derechos. En Colombia, requerimos con urgencia un apropiado
desempenio del sistema de salud frente a la enfermedad avanzada, un compromiso férreo
de los profesionales de la salud para ofrecer lo que los pacientes necesitan y a lo cual
tienen derecho, y una sélida formacion en comunicacion de todos los actores (3).

En este contexto, algunos grupos de investigacion del pafs hemos trabajado en poner estos
temas en discusion activa por parte de profesionales, pacientesy porlasociedad en general.
Hace cerca de tres afios, el proyecto “Decisiones médicas al final de la vida de pacientes
oncologicos en Colombia” se encuentra en curso en tres instituciones colombianas: El
Hospital Universitario San Ignacio e Instituto Nacional de Cancerologia (INC) en Bogotd, y
el Hospital Universitario San José de Popaydn. A continuacion, comentamos algunos de sus
resultados obtenidos mediante metodologias cualitativas y contrastamos sus hallazgos
con literatura nacional e internacional (4,5).

Poruna parte, entrevistamos a pacientes colombianos con cincer en estadios muy avanzados de
laenfermedad y a profesionales de la salud colombianos para investigar los deseos, opiniones
y experiencias en las solicitudes para acelerar el final de la vida. Existe una real necesidad de
mejorar la comunicacion y “formalizar” las preferencias de los pacientes que son conscientes de
sus diagndsticos y prondstico de vida. Algunos pacientes expresaron su interés en obtener ayuda
parallegar ala eutanasia. Dijeron que querrian buscar estas opciones cuando el estado de la
enfermedad comprometiera significativamente su calidad de vida, pero expresaron dificultades
paraacceder a las formalidades de los procedimientos y mencionaron que necesitaban mas
informacion desde los profesionales de la salud. Cabe aclarar, que los profesionales también
expresaron de forma amplia su necesidad de mds informacion acerca de los procedimientos
y reglamentacion actual al respecto.

A pesar de la despenalizacion de la eutanasia y el estatus de morir con dignidad como un
derecho fundamental en Colombia, nuestras entrevistas muestran que los pacientes y médicos
contindan ignorando o desconociendo sus derechos y deberes frente ala enfermedad avanzada
o eludiendo hablar francamente del final de la vida. La muerte contintia siendo un tema del
que se habla muy poco. Los pacientes con enfermedades avanzadas a menudo carecen de
acceso apropiado a cuidados paliativos y sufren la incapacidad de los profesionales para
discutir estos temas de manera adecuada. De la misma forma, los cuidadores y familiares
evitan discutir temas relacionados relegdndolos inicamente para el final.

Morrison et al, en un estudio cldsico sobre las barreras que dificultan la comunicacion
médico-paciente al final de la vida, describe que los médicos evitan hablar sobre el final
de 1a vida con los pacientes por alguna de las siguientes razones: miedo a causar dolor;
falta de conocimiento sobre las directivas anticipadas (o avanzadas) y falta de formacion
para dar malas noticias; tener una vision de la muerte como un enemigo por derrotar;
contar con opiniones encontradas con el paciente o la familia; y alguna preocupacion por
asuntos médico-legales relacionados (6). Hay evidencia adicional que muestra que, en los
Estados Unidos, ni los médicos ni los pacientes se sienten preparados para discutir temas
relacionados con el final de la vida, y retrasan la toma de decisiones hasta que la muerte
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se convierte en una crisis médica aguda (7); esta situacion es muy similar a la que hemos
documentado en la actualidad colombiana.

Existe una limitada comunicacion con respecto a los deseos y preferencias al final de
la vida, entendidas como directivas anticipadas de atencion, entre pacientes, médicos
y cuidadores (8); “Los médicos no estdn capacitados para discutir la muerte con sus
pacientes; tienden a ser ambiguos y abstractos y utilizan un vocabulario frio y técnico” (9).
Cuando los pacientes y los profesionales de la salud evitan las conversaciones sobre los
objetivos reales de la atencion en estos escenarios, la proximidad repentina de la muerte
puede hacer que las decisiones se tomen a partir del miedo y la confusion. Sin embargo,
cuando se informa a los pacientes y sus familias, y se exploran sus valores durante la
trayectoria de la enfermedad, el paciente estd facultado para tomar decisiones informadas
cuando se acerca la muerte (10).

Otros de nuestros resultados muestran que -frente a la enfermedad avanzada- los médicos
y profesionales de la salud rara vez mencionan la palabra “eutanasia”. Sin embargo,
varios de los pacientes entrevistados piensan activamente o consideran concretamente
esta intervencion -u otras formas de acelerar- el momento de su muerte. Las razones para
tomar esta decision son el pobre control de sus sintomas (principalmente el dolor severo)
y el temor a sufrir un deterioro en su estado general. Los profesionales dejan claro que
algunos pacientes pueden considerar la eutanasia por falta de apoyo social o porque “no
quieren ser una carga”. Muchos sienten que los pacientes consideran la eutanasia o el
suicidio debido a un subdptimo acceso a los cuidados paliativos y al pobre tratamiento
de sus sintomas (4). de acuerdo con los resultados de nuestras entrevistas, esto es en
algunas ocasiones cierto. De todas formas, el desconocimiento sigue jugando un rol
predominante; un estudio colombiano reciente entre estudiantes universitarios mostro
que muy pocos saben qué es la eutanasia y muchos confunden la eutanasia con sedacion
o cuidados paliativos (11).

Una parte dificil de la enfermedad avanzada -durante el final de la vida-, es aceptar la
realidad; muchos pacientes con frecuencia la niegan o simplemente evitan verla. De forma
adicional, algunos pacientes buscan hablar, los familiares evitan iniciar las conversaciones
negando la posibilidad real de la muerte, pero también la de enfrentar las decisiones. En
este contexto, la fe religiosa determina como los pacientes afrontan la situacion y prevén
su futuro. Las condiciones socioeconomicas también determinan el tipo de esperanzas y
temores de las personas que enfrentan la muerte. A mayor pobreza, mds resignacion y
aceptacion de una enfermedad avanzada. Esta situacion aumenta los miedos y la ansiedad
por lo que les pasard a sus hijos y familiares que se quedardn atrds una vez que mueran.
La capacidad de las personas para ejercer su autonomia y exigir una mejor atencion estd
relacionada con un alto nivel socioeconémico y educativo.

Durante los ultimos treinta anos, 1a literatura sobre bioética y las noticias sobre morir con
dignidad y eutanasia se han centrado principalmente en como se han abordado estos temas
en paises desarrollados de ingresos altos. Los titulares suelen mencionar los antecedentes, los
fundamentos y decisiones tomadas en los Paises Bajos, Bélgica, Canad4, Australiay Oregon en
los Estados Unidos. En los Paises Bajos, la eutanasia habia sido una practica aceptada al menos
desde 1993, pero solo se legaliz6 en 2002. Otros paises europeos siguieron esta tendencia, el
ultimo Espana, que legalizo la eutanasia en junio de 2021. A Colombia rara vez se lamenciona
en la literatura, aunque despenaliz6 1a eutanasia en 1997 por motivos constitucionales (2) y
retir0 el criterio de terminalidad en julio de 2021 (12,13).
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Una sociedad liberal debe garantizar a las personas la posibilidad de decidir sobre su
vida o muerte como individuos. Colombia aposté por un enfoque legal, garantizando
los derechos fundamentales de las personas, incluido el respeto a la autonomia, la
dignidad humana y la muerte digna. Sin embargo, el ejercicio de estos derechos requiere
instituciones s6lidas y ciudadanos empoderados. En este sentido, hay mucho por mejorar.
Las entrevistas a los pacientes muestran lo vulnerables que son dentro del sistema de
salud, ademds de la falta de conocimiento sobre sus derechos. Un buen desemperio del
sistema de salud, un compromiso férreo de los profesionales de 1a salud para ofrecer lo que
los pacientes necesitan y tienen derecho, y la formacion en comunicacion en esta materia
es fundamental para hacer de la “muerte digna” un evento mds natural en Colombia.

En nuestro conocimiento, este es el primer estudio de América Latina que incorpora las
motivaciones y opiniones tanto de pacientes como de profesionales de la salud sobre
la aceleracion activa del final de la vida. A pesar de que la poblacion del estudio era
relativamente pequena y se limitaba a tres instituciones participantes, creemos que la
variedad de entornos, puntos de vista y opiniones proporcionan informacion til sobre
estos procesos. La eutanasia y otras formas de acelerar activamente el final de la vida
siempre serdn un tema complejo, multifacético y debatido. Conocer las experiencias de
quienes estdn involucrados en estas discusiones es fundamental para tener un debate
productivo en lugar de polarizado. No es una situacion de si o no; se trata de ideas y
valores sobre la vida y 1a muerte y la mente abierta para ver que vivimos en una sociedad
plural donde cada uno estd llamado a decidir como vivir y morir. Vale la pena insistir en la
necesidad de, mds que centrarse solo en enfoques racionales y logicos, incluir emociones
y sentimientos en el debate. La empatia con quienes sufren es un elemento necesario para
entender las decisiones al final de la vida. Afortunadamente, hablar de muerte digna en
Colombia parece hoy mds relevante y necesario que nunca.
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