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Folia Humanistica es una revista internacional que tiene el doble objetivo de fomentar, por un lado, la
reflexion y el debate publico en el ambito de la Salud, Ciencias Sociales y Humanidades, y por el otro,
la colaboracién entre distintos equipos de investigacién nacionales e internacionales que dinamicen el
dialogo entre la filosofia de la medicina, la salud publica y la justicia social. Dividida en “Tema del dia”,
(articulos para el debate), “Pensamiento actual”, (articulos criticos de novedades editoriales), y “Arte,
Salud y Sociedad”, la revista se esfuerza en fortalecer las conexiones entre la investigacion académica,
la practica clinica, las experiencias de los pacientes y sus implicaciones éticas y estéticas en la
sociedad. Todo ello con la intencién de favorecer la reflexion entre diferentes disciplinas sobre temas
de actualidad y las tendencias mas novedosas en el campo de las Humanidades y la Salud.

Folia Humanistica is an International Journal, born with the dual aim of fuelling the discussion and
public debate on issues of health, social sciences and humanities and on the hand, of fostering
cooperation between various research groups, both national and International, to spur the dialogue
between philosophy and medicine, public health and social justice. The Journal is divided into three
different sections: “main focus” (article for debate), “Contemporary thought” (critical reviews of new
Publications) and “Arts, Health and Society” which all contribute to strengthening the links between
academic research, clinical practice, the experience of patients and their ethical and esthetical
implications for society. Ultimately, the intention of the Journal is to promote reflection at the
crossroads of several disciplines on topical issues and new trends in humanities and health.
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EL FINAL DE LA VIDA EN COLOMBIA

Andrea Catalina Diaz Guevara
Esperanza Maria Mayorca Sanabria

Resumen: El fin de la vida es un elemento inherente e inevitable a todo ser vivo, decidir como
sera el transito de la misma es un tema que ha tomado fuerza a través del tiempo. Con el
entendimiento de las enfermedades crénicas y los avances en la medicina, el nUmero de
personas en fases terminales de diversas enfermedades es cada vez mayor y dependiendo de
las posibilidades terapéuticas, tendran un paso menos traumatico hacia la muerte. De ahi la
importancia del derecho a morir dignamente, Colombia es un pais pionero en creacion de
politicas publicas a favor de la muerte digna. A pesar de los conflictos internos y la fuerte
influencia religiosa, la visién frente a este tema ha cambiado gracias al trabajo de las
instituciones gubernamentales en conjunto con expertos en el area de la salud, pacientes y
familiares. En este articulo pretendemos exponer las herramientas con las que disponen los
colombianos para hacer efectivo su derecho a morir dignamente, el proceso involucrado, el
debate alrededor del mismo y las brechas que persisten.

Palabras clave: muerte digna/ eutanasia/ eutanasia infantil/ cuidados paliativos.

Abstract: THE END OF LIFE IN COLOMBIA

The end of life is an inherent and unavoidable element in every living being, deciding how the
transition to it will be, is a topic that has gained strength throughout time. With the understanding
of chronic diseases and advances in medicine, an increasing number of people in terminal
phases of various diseases, will have a less traumatic passage to death depending on their
therapeutic possibilities. Hence, the importance of the right to die with dignity, Colombia is a
pioneer country in creating public policies in favor of dignified death. Despite internal conflicts
and a strong religious influence, the vision on this issue has changed thanks to the work of
government institutions in conjunction with experts in the area of health, patients and families. In
this article, we intend to expose the tools that Colombians have to make their right to die with
dignity effective, the process involved, the debate around it, and the persistent gaps.

Keywords: dignified death/ euthanasia/ infantile euthanasia/ palliative care.

Articulo recibido: 8 octubre 2020; aceptado: 15 diciembre 2020.

La muerte, ese elemento ineludible y comun a todos los seres vivos, marca el
final de un ciclo y todos nos vamos a enfrentar a ella en algan momento. Todos vamos
a estar cara a cara con la muerte. Aun asi, la terminacion de la vida es abordada de
diferentes maneras, dependiendo de las creencias culturales, sociales y espirituales

de cada pais, grupo social e individuo. En muchas ocasiones, el final de la vida se
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presenta en un momento marcado por una enfermedad terminal. Los pacientes en
estado terminal son aquellas personas que soportan una enfermedad escalonada,
continua e incontrolable hasta llegar a un punto sin retorno en el cual se puede
padecer mucho dolor y sufrimiento. El estadio terminal no tiene cura y, como
consecuencia, la expectativa de vida se limita en la mayoria de los casos a no mas de

seis meses’.

Segun los datos reportados por el Departamento Administrativo Nacional de
Estadisticas (DANE) -entidad responsable de la planeacién, procesamiento, analisis
y difusion de las estadisticas oficiales colombianas- desde hace mas de 10 afios las
principales causas de mortalidad no violenta de la poblacion general son las
enfermedades cardiovasculares y el cancer de diversos tipos, seguidas por
enfermedades de las vias respiratorias y las complicaciones de la Diabetes?. Todas
estas enfermedades usualmente exhiben un curso cronico y, eventualmente, pueden
llevar a un estadio terminal, conformando una poblacion con necesidades terapéuticas

que irian mas alla de las que se pueden suplir con las herramientas médicas basicas.

En Colombia, el gremio médico y el aparato legislativo han hecho un esfuerzo
conjunto para poder avanzar en brindar a las personas diferentes alternativas de fin
de vida, con el objetivo que el derecho a morir dignamente se vea materializado. Este
es un derecho fundamental que permite a cada individuo tener poder de decisidon
sobre su calidad de vida antes de fallecer. E, incluso, la posibilidad de poner fin a la
vida con la ayuda de un profesional de la medicina de acuerdo con los requisitos
legales. El derecho a morir dignamente es una extension del derecho fundamental a
vivir con dignidad, hace referencia a la garantia que tienen las personas de ejercer su
autonomia al final de la vida®. Es de destacar que Colombia fue el primer pais en via
de desarrollo que logré incluir dentro de su normatividad la eutanasia como practica

permitida y asi ha sido aceptada poco a poco por la sociedad.
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CONTEXTO COLOMBIANO

Colombia es uno de los paises a nivel mundial con mayor influencia religiosa, la
mayoria de la poblacion colombiana se identifica con los valores de la iglesia catdlica
y/o cristiana. Esto genera que una de las percepciones mas marcadas sea la de la
muerte como el fracaso de la vida y de la cual solo puede disponer Dios*. No obstante,
el Estado Colombiano se identifico a si mismo como laico en la Constitucién Nacional
de 1991, la cual rige hasta el dia de hoy®. Quiere decir que el Estado es totalmente
independiente de toda confesion religiosa y la religion no tiene incidencia en la
normatividad ni en las instituciones publicas. Este concepto ha sido fundamental para
el desarrollo y progreso del entendimiento, en sentido amplio, del final de la vida en el

pais.

En la actualidad, la muerte asistida es una practica legalmente regulada. Sin
embargo, para llegar a este punto se tuvo que generar un activismo fuerte a favor del
derecho a morir dignamente. Como se dijo previamente, una de las principales causas
de muerte en Colombia es la enfermedad cardiovascular y las neoplasias - masa
anormal de tejido que se produce cuando las células se multiplican a un ritmo superior
anormal-, estas enfermedades se caracterizan por tener un curso degenerativo
progresivo, lo que provoca el sufrimiento del paciente en las ultimas etapas de su vida.
Esto fue apreciado por la Corte Constitucional y en Sentencia C239 de 19973, dicto
que cuando una persona i) padezca de una enfermedad terminal que le produzca
sufrimiento y ii) manifieste su voluntad de provocar su muerte; debera practicarsele
algun procedimiento médico, realizado por un profesional de salud, que garantice su

derecho a morir dignamente.

Lo anterior sentd un precedente en la normatividad colombiana. A partir de
este punto, las practicas para terminar el sufrimiento del paciente en su etapa final de
la vida empezaron a ser no solo aprobadas por la ley, sino ademas promovidas por el
sistema de salud. Posteriormente, la Corte Constitucional, mediante la Sentencia T
970 del 20145, ordeno que se debian establecer de manera clara y expresa las
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directrices frente a la manera correcta de garantizar el derecho a morir con dignidad.
En tal sentido, la Corte emitié dos érdenes al Ministerio de Salud: i) La conformacién
de Comités Cientificos interdisciplinarios para los procedimientos encaminados a
mitigar el sufrimiento o dar por finalizada la vida de los pacientes con enfermedad
terminal; ii) Proponer un protocolo médico, que pudiese ser discutido y retroalimentado
por expertos de diferentes materias, acerca de la multiplicidad de procedimientos
dispuestos para garantizar el derecho a morir dignamente.

A partir de las 6rdenes dictadas por las altas Cortes, el derecho a morir
dignamente logra ofrecer opciones y alternativas, entre las cuales los individuos
pueden acceder dependiendo de sus condiciones de salud, creencias, necesidades y
voluntad. Ejercer el derecho a morir dignamente en Colombia contempla tres
opciones, sobre las cuales se profundizara en los préximos capitulos. Estas son: los

cuidados paliativos; la limitacién de esfuerzo terapéutico; la eutanasia activa’.

1. Los cuidados paliativos son un derecho amparado por la Ley 1733 de 20148. Su
finalidad es mitigar los sintomas que agobien al paciente mediante apoyo médico,
psicoldgico, social y espiritual para lograr la mejor calidad de vida posible del paciente
y de su familia. Vale la pena aclarar que los cuidados paliativos no producen ni
aceleran la muerte, sino que brindan atencion para aliviar el sufrimiento y, asi, brindar

calidad de vida y calidad de muerte.

2. Limitacion de esfuerzo terapéutico, también conocida como eutanasia pasiva, es
la posibilidad de prescindir o interrumpir tratamientos, medicamentos o
procedimientos que, ante una enfermedad terminal, son ineficaces o cuyos efectos
secundarios deterioran mas la salud o la vida de calidad. Con esta opcién la muerte
llega de forma natural. Este derecho va de la mano con el acceso a cuidados

paliativos, pues resultan complementarios.

3. La eutanasia activa se refiere a la ayuda médica para poner fin a la vida. Este
procedimiento debe realizarse en el marco del sistema de salud y es completamente

gratis, sin embargo no es accesible a cualquier persona®. Los requisitos minimos para
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la aplicacion de la eutanasia son: Tener una enfermedad terminal que cause intensos
sufrimientos; Manifestacion de voluntad que podra expresarse directamente o
mediante un documento de voluntad anticipada; Haber agotado las opciones
terapéuticas del cuidado paliativo. La eutanasia activa se puede presentar cuando
debido al estado de salud del paciente, su vida ha dejado de ser digna.

Desde una perspectiva laica y constitucional de la vida digna, los cuidados
paliativos, la limitacion del esfuerzo terapéutico y la eutanasia activa son
complementarias. No se excluyen mutuamente. Las tres opciones garantizan el
derecho a la muerte digna y estan disponibles para quien, cumpliendo los requisitos
legales, puedan ejercer estos derechos.

Es asi como en el ano 2015 el Ministerio de Salud expide el “Protocolo para
la aplicacién del procedimiento de eutanasia en Colombia™°. Este Protocolo rige
actualmente y su objetivo principal es brindarle al equipo médico y actores
involucrados en la asistencia de pacientes en fase terminal, una guia para que puedan
tomar las mejores determinaciones frente a la manifestacion de voluntad del paciente.
El Protocolo busca disminuir la incertidumbre, para que los profesionales de salud
involucrados obren con toda la seguridad, responsabilidad y debida diligencia. Este
es la garantia sobre la legalidad de las actuaciones del personal médico, siguiendo un
procedimiento unificado y especifico que tiene como eje principal la dignidad e
integridad del paciente y de su familia. El Protocolo fue redactado por un grupo de
diferentes médicos expertos, sociedades cientificas, universidades y abogados; lo
mas innovador y valioso fue que tuvo en cuenta las recomendaciones de pacientes y

de sus cuidadores.

En el protocolo se detallan los requisitos que debe cumplir el paciente que
solicite el procedimiento a partir de su condicion médica; evaluacion del sufrimiento;
inexistencia de alternativas de tratamiento o cuidado razonables; evaluacion de la
capacidad de decidir, realizacion de una segunda evaluacién por un comité

interdisciplinario; y la concordancia entre ambos conceptos.
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José Ovidio Gonzalez Correa de 79 afnos fue el primer enfermo terminal en
Colombia al cual se le practicé la eutanasia activa mediante autorizacion legal, pero,
para obtener este derecho, aln tuvo que dar la batalla'. El sefior Ovidio habia
padecido cancer en la boca durante cinco afios consecutivos. Una enfermedad cada
vez mas comprometedora que, ante la imposibilidad de mejora y padecimiento de
dolores inmensurables, llevo al sefior Ovidio a solicitar la eutanasia. Redacto y firmo
una carta en la que pidi6 la muerte digna, sin embargo, al momento de autenticar su
peticion ante la notaria, le fue anulada bajo la intervencion del notario, quien alegaba
ser de valores catolicos y no tener potestad sobre la vida de otro ser humano. Los
medicos, por otra parte, aunque mostraban aceptacion sobre la decision y autonomia
del senor Ovidio, también se negaron a realizar el procedimiento al ser cancer de
boca. Su movilidad y la posibilidad de caminar por si mismo les hizo determinar que
el paciente no calificaba como candidato para eutanasia. Ante esto, su familia se vio
obligada a interponer una medida legal, como ultimo recurso. De esta forma, el 17 de
Julio de 2015, el seior Ovidio Gonzalez pudo obtener la materializacion de su derecho

a morir dignamente mediante la eutanasia.

Casos como este, provocaron que en el afo 2017 mediante sentencia T-
423'?, la Corte ordenase que todas las Entidades Prestadoras de Salud (EPS) dieran
a conocer a sus pacientes, los derechos y deberes sobre eutanasia y demas
alternativas ante enfermedad terminal. Asi mismo, que todas las EPS del pais cuenten

con la infraestructura para atender estas solicitudes.

La evolucion y desarrollo de las alternativas del fin de la vida en Colombia ha
sido constante e integral. Es un pais que se ha preocupado por darle el espacio a la
muerte digna y ha buscado mejorar la calidad de vida de sus pacientes respetando su
autonomia y su libertad. Los ultimos avances en esta materia se dieron en el afo
2017, al extender la garantia a la muerte digna para los nifios, nifias y adolescentes™3.
Esto representa un avance enorme a nivel normativo y social, a favor de una sociedad

inclusiva y justa que ha venido transformando su razonamiento y postura frente a la
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muerte, pero ademas frente al derecho de mantener la dignidad hasta el ultimo dia de
vida.

“Yo he acompafiado personas en Peru, Bolivia, Ecuador, Argentina; y la
verdad es que Colombia a nivel latinoamericano esta increiblemente
avanzado en todo lo que tiene que ver con la normatividad, es decir somos
un pais en donde hace 20 afos que hay un activismo muy interesante. La
Corte Constitucional se ha pronunciado de forma permanente, la eutanasia
es legal y hay toda una normatividad y unos decretos que hacen que sea
mucho mas facil acceder a eutanasia, cuidados paliativos y sedacion. Mas

facil al menos comparandolo con otros paises de la region.” (Entrevista 1).

Cuidados Paliativos

La enfermedad terminal suele provocar en el paciente y en su familia dudas,
miedos y necesidades, ademas de sintomas que requieren cuidados y atencion
sanitaria especializada, es alli donde entran los cuidados paliativos a ser protagonicos.
De acuerdo con la OMS:

“Los cuidados paliativos constituyen un planteamiento que mejora la calidad
de vida de los pacientes (adultos y nifios) y sus allegados cuando afrontan
problemas inherentes a una enfermedad potencialmente mortal. Previenen y
alivian el sufrimiento a través de la identificacion temprana, la evaluacion y el

tratamiento correctos del dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico,

psicosocial o espiritual.”'*

Estos principios estan basados en puntos esenciales del abordaje del
paciente, como lo son el cuidado fisico, psicologico, espiritual y su autonomia, lo que
ha sido reconocido de forma universal. La 67a Asamblea General de Naciones Unidas
reconocio los cuidados paliativos como una de las mejores alternativas para el manejo

de las enfermedades terminales.

Los cuidados paliativos trabajan en “Prevenir y aliviar el sufrimiento a traves

de la identificacion temprana, la evaluacion y el tratamiento correcto del dolor y otros
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problemas, sean estos de orden fisico, psicosocial o espiritual”®. El beneficio se
establece no s6lo en el paciente, sino también sobre su familia y su entorno,
conformando un conjunto de estrategias para que la enfermedad en cualquier fase
sea mas llevadera y, en la medida de lo posible, no se vea comprometida su calidad
de vida. Para un tratamiento integral es fundamental entender al paciente y a su familia
como un conjunto, pues la influencia del paciente en la familia y viceversa es
trascendental, el apoyo a la familia constituye la materializacion de una asistencia
verdaderamente integral. La familia debe recibir orientacion sobre las etapas del
paciente, qué esperar y como manejar las distintas situaciones para que pueda ayudar
al paciente en su cuidado y a la vez recibir apoyo emocional. Los cuidados paliativos
hacen un esfuerzo por incluir las diferentes dimensiones de la persona, contribuyendo
a la adaptacion del paciente sobre la idea de morir y la satisfaccidon de sus

necesidades como ser individual, social y espiritual®.

El personal que asista y acomparie a un paciente y su familia en el cuidado
paliativo debe estar capacitado para tal fin, teniendo en cuenta que las necesidades
son diferentes a las de cualquier otro enfermo. Por su parte, el Ministerio de Salud ha
promovido la implementacion de cuidados paliativos al interior de las instituciones
prestadoras de salud como un servicio especializado, de tal modo se han capacitado
y educado a distintos profesionales para que atiendan estos casos. Asi mismo, han
habido grandes esfuerzos por parte de la Asociacion de Cuidados Paliativos de
Colombia y otras asociaciones meédicas, para que cada vez mas personas accedan a
informacion clara y completa sobre como ejercer su derecho a morir dignamente y a

tener calidad de vida especialmente en su ultima etapa.

En el pais se han creado varios programas de Especializacion en el area. Uno
de los mas destacados es el de la Universidad del Rosario en Bogota, una de las
Universidades lideres a nivel regional'’. Esto ha contribuido a que se dé la
diferenciacién del cuidado paliativo como una rama particular de la medicina, una
especialidad médica capaz de manejar de forma integral aquellos pacientes que

tienen un prondstico vital limitado o sintomas severos a causa de sus condiciones de
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salud. Existen ademas, multiples capacitaciones, diplomados, simposios y demas
escenarios de formacion. Ahora, una falencia, encontrada en este tipo de programas
en Colombia, es que se concentran en el manejo del paciente adulto, dejando
descubierta a la poblacion infantil; es por esto que algunos médicos han optado por
emigrar del pais para formarse en esta area pediatrica. Es el caso de la Doctora Karin
Perdomo, directora del programa de cuidado paliativo de una de las clinicas
pediatricas mas grandes y conocidas del pais, “no entiendo la discusion de, si hay un
cardiopediatra, un neuropediatra, un gastropediatra, ;Por qué no se cuestiona la
necesidad de un pediatra paliativista?” (Entrevista 2).

Los especialistas en cuidado paliativo se encuentran en el ambito hospitalario,
usualmente en centros especializados, pero también en el ambulatorio, incluso
algunos programas de salud dan la facilidad de manejo por teleconsulta y visitas
domiciliarias, lo que deja ver su versatilidad. A pesar del amplio campo de aplicacion
y su utilidad, hay pocos especialistas en esta area, lo que provoca una limitacién de
oferta y demanda en el pais; la escasez de especialistas y personal entrenado sigue
siendo el principal obstaculo para el acceso al servicio. Como consecuencia, el
enfoque de los especialistas en cuidados paliativos ha sido exclusivamente el
tratamiento de pacientes que estan en su ultima etapa de la enfermedad, lo que puede
hacer mas dificil el abordaje, el control de los sintomas, la mejoria de la calidad de
vida y la muerte; como se explicd en el presente capitulo, el objetivo principal del
cuidado paliativo es mejorar la calidad de vida del paciente y controlar los sintomas y
el dolor, lo que se podria hacer desde etapas tempranas de la enfermedad con el
diagndstico de la misma.

Sedacion Terminal

Ahora, ¢qué sucede cuando los cuidados paliativos no son suficientes para
que el paciente mantenga su vida con dignidad mientras llega el dia de su muerte? Es
alli donde entra la opcion de la sedacién paliativa, también conocida como sedacion
terminal o sedacion para la angustia intratable. En ocasiones, la aplicacion de este
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meétodo puede ser unica y en otras es requerida de forma continua. Este es un tipo de
practica paliativa destinada al alivio del disconfort sufrido en fases terminales de los
pacientes con esperanza de vida de dias e incluso horas. Los principales sintomas
para los cuales se usa son la dificultad respiratoria y el delirium, definido brevemente
como el estado mental de desorientacion y confusidn; otros sintomas para los cuales
se puede utilizar es el dolor y la angustia’®. La sedacion paliativa se puede clasificar
de multiples maneras y la forma de su aplicacion también puede variar dependiendo
de las actitudes del personal de salud y sus especialidades, por lo que es fundamental

la formacion en la misma.

Es muy importante tener claro que la sedacion terminal y la eutanasia no son
sinbnimos, no tienen la misma intencion, no se realizan los mismos procedimientos y
no persiguen los mismos resultados. Incluso cuando hablamos de sedacién terminal,
la decision de suspender o continuar el tratamiento establecido del paciente
corresponde a un analisis y procedimiento completamente separado. Lo que si tienen
en comun estas dos entidades, es que el entendimiento y consentimiento del paciente
y el apoyo de sus familiares es indispensable al involucrar un alto compromiso clinico

y ético'®.

“En algunas ocasiones, la practica de la sedacion terminal puede culminar en
el fallecimiento del paciente como parte del curso natural del proceso agonico,
pero el discernimiento entre estas dos propuestas debe ser muy claro ya que
en la mente de la familia puede quedar la idea de que lo que se realiz6 fue

una eutanasia” (Entrevista 2).

El dilema ético de este procedimiento se presenta cuando, una vez iniciado,
el paciente se encuentra en un estado de inconsciencia que le impide comer y beber,
por lo que podria considerarse por algunos como un acto de asesinato por
deprivacion. Pero es importante aclarar que, los pacientes en quienes se realiza este
proceso, se encuentran en tales condiciones que tanto la ingesta como la hidratacion

pasan a un segundo plano™®.
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En Colombia, la sedacion paliativa es una practica ampliamente estudiada,
reglamentada y utilizada. Tanto es asi que el Ministerio de Salud y Proteccion Social
incluye sus indicaciones y procedimiento a seguir en la Guia de Practica Clinica para
la Atencion del Paciente en Cuidado Paliativo del afio 2016%°. Las indicaciones en este
protocolo son claras, simples y basadas en predictores prondsticos y mediciones de
nivel de sedacion, minimizando riesgos de efectos no deseados, ademas de ser un
procedimiento aplicable tanto en el escenario hospitalario como en el ambulatorio. La
sedacion terminal ha sido muy bien aceptada tanto en la sociedad colombiana como
en su comunidad médica, por ser considerada un mecanismo de aliviar el sufrimiento

sin contar con la carga que implica “quitar una vida”.
VOLUNTADES ANTICIPADAS

Las practicas de la muerte digna no son simplemente decidir cuando y como
morir, para evitar el dolor o el sufrimiento, son también darle a la muerte el espacio
social que merece. Todas las personas tienen el derecho a conservar su dignidad en
el proceso de morir, pero ademas deberia considerarse un deber el hecho de planear
cdmo queremos que nos despidan y tener ese tipo de conversaciones de manera

abierta y clara con nuestras familias y seres queridos.

“Siempre lo mas importante, para mi, es que el paciente tenga un documento
con su propia firma; porque es como la forma de hacer que tanto el cuerpo
médico, como la familia, o como yo, no nos sintamos culpables de
absolutamente nada. El documento con firma nos permite asumir que
estamos siguiendo a cabalidad lo que la persona quiere para su cuerpo y para

su vida” (Entrevista 1).

El derecho a morir dignamente, le permite a las personas decidir acerca de
las atenciones que quieren, o no, recibir en la etapa final de vida. Elegir en vida las
condiciones de nuestra propia muerte, en la medida de lo posible, es un derecho que
tenemos quienes vivimos en Colombia; el apoyo, la proteccidn y la difusion del
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derecho de las personas a morir de manera digna esta en cabeza de la Fundacion

Pro Derecho a Morir Dignamente (DMD)>?'.

Mediante la Ley 1733 de 2014 se dispuso como uno de los derechos de los
pacientes el de suscribir un Documento de Voluntad Anticipada (DVA). Es una
herramienta juridica a través de la cual una persona puede manifestar su voluntad y
consentimiento de los procedimientos que quisiera, o no, que se le realicen al final de
su vida®. El DVA permite a las personas tomar decisiones anticipadas en caso de
encontrarse en una situacion de salud en la que no le sea posible expresar sus propios
deseos frente al cuidado o tratamiento. Este documento materializa el principio de
dignidad humana y garantiza el derecho a la autonomia, el libre desarrollo de la
personalidad, y a no ser sometido a tratos crueles inhumanos degradantes, lo que
representa las disposiciones constitucionales encaminadas a la proteccion y el

respeto de la voluntad de las personas en un Estado Social de Derecho.

La Declaracion de Voluntades anticipada puede ser testificada y suscrita por
toda persona mayor de edad, sea sana o en estado de enfermedad, en pleno uso de
sus facultades legales y mentales??. Esto quiere decir que es un documento disponible
para toda la poblacion y no contempla como requisito que el suscrito sea un paciente
en estado terminal, ademas, esta permitido modificar este documento en cualquier
momento. En adicién, los jovenes mayores de 14 afios podran suscribir la DVA en
caso de encontrarse con un diagndstico de enfermedad terminal o una condicion

amenazante para la vida.

La garantia del derecho a morir con dignidad esta intimamente relacionado
con la predileccion de la misma persona a escoger, entre las diferentes opciones
terapéuticas existentes, cual se ajusta mejor a un final digno de su vida y donde
prefiere morir. En el DVA, la persona puede especificar lo que le gustaria que
sucediera con ella al final de su vida, a continuacion se enuncian los elementos
principales sobre los cuales se tiene poder de decision para conservar una vida digna

hasta el ultimo momento?2.
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1. Sobre la Enfermedad: Es posible elegir si se quiere ser informado, o no, de la
enfermedad que se padece y el prondstico de la misma, asi como de las personas
gue pueden acceder a la historia clinica.

2. Sobre las Condiciones en el momento de la Muerte: Se puede decidir si se
quiere, 0 no, acceder a los procesos médicos de reanimacion, desistir de
tratamientos y procedimientos aun de manera anticipada. lgualmente se puede
prever el lugar en el que se quiere morir, ya sea en, el hospital, la casa u otro
espacio de preferencia para pasar los ultimos dias, y si se quiere o no apoyo
religioso, espiritual o moral.

3. Morir dignamente: A lo largo del texto, se describieron las opciones legales en
Colombia para garantizar la dignidad, la autonomia y el libre desarrollo de la
personalidad al final de la vida. El control de sintomas mediante los cuidados
paliativos; La limitacion de los esfuerzos terapéuticos (eutanasia pasiva); La
eutanasia activa.

4. Donacion de Organos: Por disposicion de la ley?®, en Colombia todas las

personas son donantes, quien no quiera serlo debe manifestarlo expresamente.

El Ministerio de Salud ha facilitado el acceso y diligenciamiento de este
documento, el formato se encuentra en la pagina web del Ministerio o en los canales
digitales de la Fundacién Pro Derecho a Morir Dignamente?'. Para su validez, el DVA
se debe formalizar mediante cualquiera de estas tres opciones: i) con la firma de un
medico tratante; ii) la firma en conjunto con dos testigos que puedan dar fe del
contenido y de la voluntad expresa; iii) ante notaria a través de escritura publica. En
caso de no contar con un Documento de Voluntad Anticipada y encontrarse en una
situacion donde no se tenga pleno uso de sus facultades mentales, la familia sera la
encargada de manifestar los deseos del paciente. Sin embargo, no podran solicitar la
eutanasia, pues para que ésta proceda es indispensable un documento con firma del
paciente solicitandolo.
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Eutanasia Activa

La eutanasia activa es la ayuda que brinda un profesional de la medicina para
poner fin a la vida. Al ser el procedimiento mas severo de cara al fin de la vida, requiere
del cumplimiento estricto de tres requisitos indispensables que debe cumplir todo
enfermo terminal al solicitar este procedimiento a partir de su condicion médica; la
evaluacion del sufrimiento; la inexistencia de alternativas de tratamiento o el cuidado
razonables; la persistencia en la solicitud explicita; la evaluacién de la capacidad de
decidir, realizacién de una segunda evaluacion por un comité interdisciplinario; y la

concordancia entre ambos conceptos. Estos requisitos son??:

1. Tener una enfermedad en estado terminal, es decir una enfermedad diagnosticada
de manera precisa que tenga un caracter progresivo e irreversible que, al tiempo, no

pueda ser curada y que tenga un prondstico fatal.

2. Considerar que la vida ha dejado de ser digna producto de la enfermedad, este es

un requisito completamente subjetivo.

3. Manifestar el consentimiento de forma clara, informada, completa y precisa. El
consentimiento se puede manifestar directamente al médico tratante y él puede

incorporarlo en la historia clinica, o mediante la Declaracién de Voluntad Anticipada.

4. La ayuda para morir la debe prestar un profesional de la medicina v,
preferiblemente, con la autorizacion del respectivo comité cientifico-interdisciplinario.
Este elemento es indispensable para que el procedimiento sea legal. Si la eutanasia
no es practicada por un medico profesional, la ley denomina este acto como asistencia

al suicidio y es un delito.

Una vez el médico tratante autorice la eutanasia, él puede comunicarlo a la
Entidad Prestadora de Salud (EPS) para conformar el comité cientifico-
interdisciplinario. De igual manera, la peticién la puede hacer el paciente o sus
familiares por escrito a la EPS en la que se encuentra afiliado. Estos deberan darle

una respuesta por escrito en un plazo maximo de 10 dias, desde la fecha de la
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solicitud. En caso de no recibir respuesta o de ser negada la eutanasia, el paciente o
su familia, en representacion del mismo, pueden interponer una accion legal para que

un juez revise la situacion y proteja sus derechos??.
Debate Frente a la Eutanasia en Colombia

La eutanasia activa es la practica menos recurrida en Colombia, pero ademas
la que mas genera controversia. Alejandro Gaviria Uribe, ex Ministro de Salud y
Proteccion Social de Colombia?4, afirma que en Colombia hay una forma particular de
cambio social; la primera etapa para el cambio se da en las instituciones formales, las
leyes, los decretos, y después esto genera un cambio en la vision y en la mente del
ciudadano. La Corte Constitucional, en ese sentido, ha tenido un rol fundamental en
el cambio social. No solo en los cambios legales que ha ordenado, sino que ha
aprovechado la forma particular del cambio social y la influencia de las leyes en la
sociedad colombiana, para inculcar el cambio social en temas tan trascendentales

como el Derecho a morir dignamente?>.

Es por esto que, después de legalizar las practicas y procedimientos médicos
alternativos ante enfermedad terminal, en la sociedad se empezo6 a generar debate y

se abrié un espacio de raciocinio con respecto a estos temas.

“‘Realmente es interesante porque Colombia esta muy bien posicionada y
toda esa lucha y toda esa normatividad ha hecho que a lo largo de los afios
haya un territorio de actores muy importante, incluyéndome a mi. Lo que uno
puede ver en Colombia es que estamos empezando a ver una cantidad de
personas y una cantidad de roles (yo diria casi que profesiones) que
empiezan a surgir a partir, justamente, de este avance normativo. Entonces,
digamos que lo juridico logra tener un impacto en la experiencia sobre la

muerte.” (Entrevista 1).
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Los Médicos

De acuerdo con la Asociacion Médica Mundial, la eutanasia entra en conflicto con los
principios basicos de la ética médica, pero también es indudable que parte de la mision
del médico es evitar el dolor y el sufrimiento del paciente con los medios a su
alcance?. Desde la perspectiva médica en Colombia, el debate podria iniciarse desde
el juramento hipocratico, compromiso que hacen todos los médicos al momento de
graduarse. Este juramento orienta al médico en la practica ética de su profesion, alli
se incluyen preceptos como “Tendré absoluto respeto por la vida humana, desde su
concepcion (...) Aun bajo amenazas, no admitiré utilizar mis conocimientos médicos
contra las leyes de la humanidad™®. Estos preceptos sugieren que es deber del
medico preservar y respetar la vida ante cualquier situacion. Y que no se deberia
interferir mediante los conocimientos médicos con el curso natural de las leyes
humanas, dentro de las cuales se encuentra el momento de finalizacién de vida. Sin
embargo, son principios muy generales y no contemplan los escenarios criticos que
se presentan en la practica. Es pues contradictorio prolongar la existencia de una
persona que se encuentra en un estado de sufrimiento continuo, por lo que también

podria ser considerado como ir en contra de las leyes de la humanidad.

“Desde la escuela de medicina nos ensefian la muerte como nuestro fracaso
mismo, sin entender que es algo inevitable y es la Unica realidad universal.
(...). Esto nos lleva a la futilidad de los procedimientos, a hacer cosas que
desde hace tiempo carecen de sentido al aplicarse en dicho paciente porque
ya habian perdido el objetivo, a no saber cuando detenerse, cuando redirigir
el tratamiento a otros objetivos y es dificil también de relacionar con nuestros

pares”. (Entrevista 2).

Muchas veces, la eutanasia es una practica que contrasta con las creencias y valores
del profesional médico. En estos casos la ley protege la libertad del médico y no se le
obliga a realizar ningun procedimiento en contra de sus principios ni de sus
opiniones?’. La medicina esta acostumbrada a cuidar la vida, no la muerte, muchas

veces hace falta formacion y sensibilizacion al respecto.
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La Ley

Colombia fue el primer pais en via de desarrollo que legalizé la eutanasia. El conjunto
de normas que regulan la materia, se configuré a partir de la experiencia de otros
paises que se arriesgaron a dar el salto de legalizar y reglamentar la eutanasia. Los
contextos de la experiencia ajena son completamente diferentes al escenario
colombiano, generando una brecha entre la teoria representada en el papel y la praxis

médica?8.

“El proceso que llevé a esta resolucion fue un caso que estallé y que puso
unos tiempos limites a las areas legislativas del pais para crear resoluciones.
Lo que hizo que se aceleraron procesos que probablemente como sociedad
necesitdbamos mas tiempo (....) los debates tuvieron plazos muy cortos”
(Entrevista 2).

Segun un articulo publicado en la Revista Colombiana de Anestesiologia,
actualmente permanecen 3 vacios en el protocolo del afio 2016 sobre la aplicacion de
la eutanasia®®: primero, se trata de un proceso propenso a la «tramitologia», es decir
los tramites y requisitos administrativos podrian entorpecer y prolongar
innecesariamente el procedimiento; segundo, se presume erroneamente que todo
medico tratante esta capacitado para valorar el sufrimiento; tercero, no garantiza la

continuidad de los médicos en todas las fases del proceso.
Contexto Social

Uno de los requisitos que debe cumplir el paciente, para que le sea aprobada la
eutanasia, es el haber agotado las alterativas terapéuticas como los cuidados
paliativos. Sin embargo, existe un déficit con respecto al numero de especialistas.
Segun el indice de Calidad de Muerte elaborado por la Unidad de Inteligencia de la
revista The Economist, Colombia obtuvo un puntaje de 26,7% en el escalafon mundial
de cuidados paliativos, lo que nos ubica como pais en el puesto 68 de 80 paises
participantes?®.
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Siendo tan limitados estos servicios, no deja de preocupar que las condiciones
precarias de vida, la exclusion social y las condiciones econdmicas, generen mayores
barreras de acceso a estos derechos. “Yo he acomparnado desde hace cinco afos
minimo a setenta personas a morir, y la experiencia infortunadamente depende en un
95% del estrato socioecondmico de la persona y de la ciudad en la que vive”
(Entrevista 1). El doctor Juan Guillermo Santa Cruz, psiquiatra, refiere para un articulo
de la revista Lancet que una gran proporcion de los pacientes colombianos que
solicitan eutanasia, o hacen por la limitacion al acceso a servicios de cuidados

paliativos®C.

“En Colombia, la politica de drogas ilegales ha hecho que acceder a ciertos
medicamentos que en Europa son de uso regular, como farmacos elaborados
a partir del opio que manejan muy bien el dolor o sedan a las personas, sea
casi imposible. Entonces se necesita un permiso muy estricto y eso es muy

dificil de conseguir” (Entrevista 1).

Aqui se genera un conflicto directo, en la medida en la cual el paciente con
escasos recursos o en lugares alejados del pais, que no cuentan con especialistas en
cuidado paliativo, al no tener acceso de las alternativas de calidad de vida ni a
medicamentos, opte por la eutanasia. Pero la ley interfiere en este deseo, pues no se
cumpliria el requisito taxativo sobre el agotamiento de las demas alternativas para
poder proceder con la eutanasia, limitando la solicitud y mostrando grandes falencias

del sistema de salud y la negligencia del Estado.
El Miedo

Pese al desarrollo académico y juridico que se ha llevado a cabo en torno al tema, la
difusién informativa en la poblacién general es escasa. Si bien es cierto que el
gobierno mediante el Ministerio de Salud ha realizado esfuerzos y ha promovido la
difusién de esta informacioén, hay diferencias territoriales que crean desigualdad entre
las ciudades principales y las regiones alejadas del centro del pais. De igual manera,

el arraigo historico y cultural a la iglesia genera que la muerte, en una gran parte de la
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poblacion, sea un tema al cual no se le dedica un espacio de conversaciéon. Pues de
acuerdo con los preceptos de la iglesia catdlica, la muerte es un asunto sobre el cual
s6lo Dios tiene potestad y, por consiguiente, ni los médicos ni las leyes deberian

interferir en esas disposiciones.

En Colombia, la religion ha influenciado la cultura y la percepcion de la vida,
las imagenes del cielo, el purgatorio y el infierno han marcado nuestras imagenes

psiquicas o mentales sobre la muerte.

“Somos una sociedad catdlica, apostolica, romana, lo que genera que en
ocasiones las personas al hablar de la muerte, y de todo este tema, lo
concluyen argumentado que uno puede decidir cuando se muere y no como
se muere. Ahi hay una confusidon grande, por eso nosotros siempre
intentamos hablar sobre la calidad de la vida y de la calidad de la muerte”

(Entrevista 1).

Durante mucho tiempo y hoy todavia, la religién catdlica y algunas corrientes

cristianas, utilizan el miedo como una manera de controlar a los creyentes.

“Yo ese debate lo he vivido con todas las familias que he acompanado,
muchos no entienden porque no se va a hacer hasta lo imposible para salvar
a la persona, se ofenden, se ponen bravos, quieren opinar; entonces el
momento mas critico del debate es efectivamente cuando la familia se
enfrenta ya a un fin de vida inminente y no aceptan la decisién del paciente o
nunca hablaron dentro de la familia de cuales eran las personas y de que

queria la persona”. (Entrevista 1).

‘Aunque como pais constitucionalmente no tengamos religion, nosotros
somos un pais judeocristiano donde se tiene un discurso del milagro muy
grande. Y estas personas, hasta el ultimo momento, estan esperando el
milagro de la curacién. No quieren el milagro de tener a la persona un dia
mas para decirle que la aman. No quieren el milagro de lograr controlar el
dolor. No quieren el milagro de llevarse a su familiar a la casa para que

fallezca acompafado por los suyos” (Entrevista 2).
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CONCLUSION

La muerte no es un tema facil de lidiar, pero es necesario quitarle el tabu que
la acompana y darle el espacio y la importancia que merece. ¢Si todos los seres
humanos vamos a morir, por qué hace falta ser expertos para hablar del asunto? En
nuestra sociedad las personas se preparan para la llegada de una nueva vida, el
mismo espacio deberia estar disponible para acompafar a nuestros seres queridos al
final de su camino, de tal manera que los individuos no sientan que son una carga

para sus seres queridos, para el sistema de salud o para la sociedad.

Es importante que como sociedad avancemos en el lugar que le damos a la
muerte, que no ignoremos esta realidad de la cual todos hacemos parte. Para no sufrir
innecesariamente y contribuir con el duelo de nuestras familias, es fundamental que
podamos hablar sobre nuestra voluntad en caso de encontrarnos en una situacion
donde no la podamos manifestar; debemos hacernos responsables de nuestra propia
muerte, al igual que lo hacemos con nuestra propia vida. Los primeros pasos ya se
dieron, los entes gubernamentales ya entendieron la relevancia del buen morir y han
creado las pautas para que como sociedad se dé el cambio. No ha sido un proceso
perfecto y, por eso, el espacio para el debate sigue abierto y el choque entre las
distintas perspectivas médicas, legislativas, sociales y espirituales es lo que ha hecho

gue sea tan enriquecedor.

Finalmente, tampoco podemos caer en la trampa de pensar que, una vez que
todo se ha escrito, es porque todo se ha resuelto. Actualmente, persisten vacios al
momento de enfrentarse al final de la vida. Vacios en cuanto a infraestructura para el
acceso a los cuidados del paciente. Vacios en cuanto a la difusion del conocimiento
acerca de las herramientas disponibles. Vacios en cuanto al numero de personal
entrenado que requiere el pais para abarcar a toda su poblacion en fase terminal, e
incluso vacios en el adoctrinamiento de los médicos para que pierdan el temor a la
muerte y sepan cual es la mejor forma de ayudar a su paciente. En Colombia hemos
dado pasos agigantados, pero el camino a recorrer sigue siendo largo y
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probablemente debamos volver al inicio para reconocer los baches que dejamos atras

sin contemplar.
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ANEXOS

ENTREVISTA NUMERO 1
Entrevistada: Catalina Maecha Cruz

Hace parte de un grupo de personas llamado “Las Doulas de Fin de Vida”, es
un movimiento dedicado a: la planeacion de la muerte; el acompanamiento de los
pacientes terminales durante la agonia; el duelo. Es un servicio espiritual y emocional,

no médico, ni terapéutico. Correo email: catalinadoulamuerte@gmail.com

1. ¢Cual es su opinidn a partir de su experiencia, sobre la muerte asistida en

Colombia?

“Yo he acompafado, desde hace cinco afos, minimo a setenta personas a morir
y la experiencia infortunadamente depende en un 95% del estrato socio econémico
de la persona y de la ciudad en la que vive. Hay unas diferencias brutales entre
regiones. Y es muy clara la diferencia entre lo rural y lo urbano. Sin embargo, también

es interesante notar que, en lo rural, las familias al estar expuestas a la muerte de una
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forma mas permanente, tienen muchas mas capacidades y tienen mucho menos
miedo de acompafar a sus seres queridos a morir en casa en comparacion a las
personas en la ciudad. Esto es comparando Colombia dentro de Colombia, ciudad

versus campo y regiones’.

“Yo he acompanado personas en Peru, Bolivia, Ecuador, Argentina; y la verdad es
qgue Colombia a nivel latinoamericano esta increiblemente avanzado en todo lo que
tiene que ver con la normatividad, es decir somos un pais en donde hace 20 afios que
hay un activismo muy interesante. La Corte Constitucional se ha pronunciado de forma
permanente, la eutanasia es legal y hay toda una normatividad y unos decretos que
hacen que sea mucho mas facil acceder a la eutanasia, a los cuidados paliativos y a
la sedacion. Mas facil al menos comparandolo con otros paises de la region.
Realmente es interesante porque Colombia esta muy bien posicionada y toda esa
lucha y toda esa normatividad ha hecho que a lo largo de los afios haya un territorio
de actores muy importante, incluyéndome a mi. Lo que uno puede ver en Colombia
es que estamos empezando a ver una cantidad de personas y una cantidad de roles
(yo diria casi que profesiones) que empiezan a surgir a partir, justamente, de este
avance normativo. Entonces, digamos que lo juridico logra tener un impacto en la
experiencia sobre la muerte. Con esto voy a que se han desarrollado en muchas
facultades de medicina posgrados en cuidados paliativos, muchas de las EPS y
prepagadas ofrecen cuidados paliativos en unidades clinicas, centros oncologicos y
también en casa. Asi que en términos de los actores que intervienen en esto, yo si
veo con mucha claridad un aumento del numero de personas que acompafan a las

personas a terminar su vida”
2. ;Qué tan efectivo es el documento de voluntad anticipada?

“Hay muchas personas con documentos firmados donde le hacen conocer a sus
familiares lo que quieren hacer, en caso de que lleguen a estar en una situacion
meédica donde ellos no quieran ser mas intervenidos. Esas voluntades anticipadas, en

el caso de Colombia, incluyen la reorientacion de los esfuerzos terapéuticos y ademas

99



FOLIA HUMANISTICA, Revista de Salud, ciencias sociales y humanidades
Num. 4 (Vol. 2) enero-febrero 2021. ISSN 2462-2753

El final de la vida en Colombia
Andrea Catalina Diaz Guevara y Esperanza Maria Mayorca Sanabria

http://doi.org/10.30860/0076

incluyen la eutanasia. Siempre lo mas importante, para mi, es que el paciente tenga
un documento con su propia firma; porque esa es la forma de hacer que tanto el
cuerpo medico, como la familia, o como yo, no nos sintamos culpables de
absolutamente nada. EI documento con firma nos permite asumir que estamos

siguiendo a cabalidad lo que la persona quiere para su cuerpo y para su vida”.

“En los casos especificos que tienen que ver con no intervenir a la persona, no
entubarla, no mantenerla con vida de forma innecesaria, 0 incluso no hacerle
tratamientos invasivos como amputarla o una cirugia de corazon abierto a los 98 ainos,
cosas por ese estilo, el cuerpo médico se manifiesta muchas veces. Cada vez mas
hay una conciencia de que, a veces, mantener con vida al paciente no es lo mejor; en
ese caso pues lo hablan con la familia del paciente. Ahora bien, lo que si es casi
imposible es que se aplique una eutanasia a una persona que no haya firmado los
papeles. Aunque una persona esté ya en un punto terrible de la enfermedad, y no es
consciente o no esta mentalmente habilitada, y se le quisiera dar una eutanasia (a
pesar de no haber firmado los papeles) no hay ninguna posibilidad que la eutanasia
ocurra. Nadie te va a poner atencion y tomar la decision de eutanasia por otra persona

es muy complicado”.
3. ¢Hay debate alrededor del manejo del fin de la vida en Colombia?

“Si, efectivamente hay un debate grande alrededor del fin de la vida en Colombia,
aunque a mi parecer es muy triste que el debate se haya reducido a eutanasia o no
eutanasia, cuando el debate es mucho mas rico. Somos una sociedad catdlica,
apostdlica, romana, lo que genera que en ocasiones las personas al hablar de la
muerte, y de todo este tema, lo concluyen argumentando que uno puede decidir
cuando se muere y no como se muere. Ahi hay una confusién grande, por eso
nosotros siempre intentamos hablar sobre la calidad de la vida y de la calidad de la

muerte”.

“Hay todavia muchos doctores que son de ‘la vieja guardia’ y ellos, realmente, casi

no tuvieron clases de bioética o tuvieron un modulo especifico en su carrera para
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entender qué es un cuidado paliativo y cuales son los cuidados en fin de vida. Desde
el mismo gremio médico, enfermeras, médicos terapeutas y los intensivistas que son
especialmente dificiles para esto y hay una idea permanente de ‘a mi me entrenaron
para cuidar la vida’; entonces ahi si hay como una cosa de preservar la vida a
cualquier costa. Pero claro hay algo también muy real y es que los médicos hoy en
dia son cada vez mas acusados legalmente o demandados. Por consiguiente, si ellos
no tienen un documento firmado o que el mismo papa los llame a decirles que pueden
proceder, pues ellos no lo hacen porque se cuidan mucho de una demanda o un
proceso penal. Por lo tanto, también hay un miedo brutal (y con toda la razén, porque

los médicos estan muy expuestos”.

“Asi mismo el debate nacional, con el ciudadano de a pie, esta en la idea de qué
significa morir dignamente, pues la eutanasia es como decidir sobre la vida de uno y,
entonces, para muchos eso es imposible ante los ojos de Dios. Ahi se genera un
debate moral alrededor del tema. Yo ese debate lo he vivido con todas las familias
gue he acompanado, muchos no entienden porque no se va a hacer hasta lo imposible
para salvar a la persona, se ofenden, se ponen bravos, quieren opinar; entonces el
momento mas critico del debate es efectivamente cuando la familia se enfrenta ya a
un fin de vida inminente y no aceptan la decision del paciente o nunca hablaron dentro

de la familia de cuales eran las personas y de que queria la persona”.

4. Cuéntenos alguna experiencia o anécdota (ejemplos reales) sobre las
dificultades tipicas en este trance de morir — reacciéon de familiares, confort

espiritual, etcétera.

“‘Una de las primeras cosas que es tipica, siempre pasa, es que muchos de los
pacientes nunca en su vida han pensado sobre las posibilidades que existen sobre la
muerte y que es la muerte digna. La mayoria ni sabe que esa posibilidad existe. En
algun momento dado, por el dolor, se lo plantean, pero sucede mucho que haya una
pelea en la familia alrededor de la voluntad de esa persona, eso es clasico. Es un

momento de shock, muchas veces esto no se digiere, sino que es una decision que
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toca tomar muy rapido. Entonces entre menos preparadas estén las familias y entre
menos informacion hayan tenido, pues las dificultades tipicas son como la falta de
respeto por la decision que tiene la misma persona sobre lo que decida sobre su vida

y sobre su cuerpo’.

“Hay un problema muy serio también y es el que tiene que ver con el acceso. Me
ha tocado acompafar a varias personas en ciudades pequefas o pequeRos
municipios y ahi una de las cosas mas dificiles es el acceso a medicamentos. En
Colombia, a causa de la politica de drogas ilegales ha hecho que acceder a ciertos
medicamentos que en Europa son de uso regular, como farmacos elaborados a partir
del opio que manejan muy bien el dolor o sedan a las personas, pues es casi
imposible. Entonces necesita un permiso muy estricto y eso es muy dificil de
conseguir. Desde esa perspectiva es una dificultad muy fuerte al morir, muchas veces
las personas no conocen los cuidados paliativos o la atencién se demora mucho y la
persona se esta muriendo. En el caso de la persona que muere en casa, y no esta
seguida por un médico paliativo desde antes, viene un tema que me parece muy triste
y muy critico: todo el papeleo que viene después de la muerte, a mi parecer es muy
inhumano; tienes que llamar a la policia, hacer el acta de defuncion, y eso hace aun
mas dramatica la escena cuando no deberia ser asi. Mientras que si tienes un médico
tratante, pues ellos mismos te hacen los tramites porque, claro, en ese momento uno

no esta en condiciones emocionales de hacerlo”.

“Finalmente, diria que la dificultad mas tipica es que la familia o los seres queridos,
cuando no aceptan que la persona se va a morir, se pierden la oportunidad de vivir
esos Uultimos momentos sabiendo que son esos ultimos momentos. Eso es
caracteristico en la medida que muchas personas estan en etapa de negacién (que
es caracteristica del duelo). Hay mucha angustia, dolor, llanto. Y digamos que, eso,
en el momento que la persona esta en su ultima fase o en la agonia, pues le hace
mas dificil poderse ir en paz. En realidad esa persona lo que necesita son palabras de
tranquilidad y de paz. Este conflicto forma parte de la falta de educacién que existe

en torno a la muerte, lo que tiene como efecto que las personas no se planteen en
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familia y abiertamente qué es lo que quieren hacer al final de sus vidas porque
entonces la muerte los coge totalmente desprevenidos, esa ha sido mi experiencia en

el tema a nivel emocional”.

ENTREVISTA NUMERO 2.
Entrevistada: Karin Natalia Perdomo Nuinez

Pediatra lider de programa de Cuidado Paliativo Pediatrico de la Clinica Infantil

Colsubsidio de Colombia. Karinper11@yahoo.com

1. ¢Como funciona la sedacién terminal en la practica?

“La sedacion paliativa en la etapa agodnica, que es cuando nosotros la hacemos,
es un procedimiento médico que tiene unas indicaciones claras, contextos y un
procedimiento. Por supuesto la hemos hecho, aca en la Clinica Infantil Colsubsidio en
el programa de cuidado paliativo que yo lidero, hemos tenido varias y tenemos

experiencia”.

‘La sedaciéon paliativa es el manejo farmacolégico de un paciente que tiene
sintomas refractarios, que le estan causando sufrimiento y se hace en los pacientes
que se encuentren al final de vida con el objetivo de aliviar el sufrimiento de esa
persona. Dentro del mismo procedimiento lo primero que hay que tener en cuenta es
una comunicacion clara con la familia, porque aunque el procedimiento pareciese ser
el mismo, o sea, aplicar un medicamento, el objetivo es diferente cuando hablamos
de sedacion paliativa y eutanasia. Eso le debe quedar muy claro a la familia y a los
equipos tratantes, porque en la cabeza de una persona, sea familia o sea alguien del
equipo, podria quedar la sensacion de que lo que se hizo fue eutanasia y la eutanasia

conlleva muchas cuestiones éticas, creencias, principios de las personas”.
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“La sedacion terminal es viable en todo paciente en proceso de final de vida o de
terminalidad avanzada con sintomas refractarios que estan causando sufrimiento. Hay
diferentes tipos de sedacién paliativa y, partiendo del objetivo principal, pueden surgir
objetivos secundarios. Entonces, nosotros la podemos plantear intermitente, continua,
sedacion francamente en etapa agonica, algunas pueden ser transitorias mientras se
logra controlar un sintoma y eventualmente ya no sea necesaria. Puede que haya un
efecto secundario que sea la muerte, porque se trata de una persona que esta en el
final de su vida, en proceso de fallecimiento. Es posible que en la medida en que
nosotros logremos controlar los sintomas, pues esa persona igual fallezca pero lo va
a hacer sin sufrimiento, sin sintomas mal controlados. Es permitir un fallecimiento mas
tranquilo. En el caso de la eutanasia, es una persona que solicita voluntariamente que
se termine con su vida y uno pone un medicamento a unas dosis para dicho fin.
Aunque ambas terminan eventualmente en la muerte, el objetivo es diferente. Pero en

ambos casos eventualmente van a morir”.

2. ;Hay posibilidad de voluntades anticipadas para evitar esfuerzos
terapéuticos excesivos? ;Si el paciente no puede decidir, la familia puede
hacerlo por él?

En el contexto de pediatria, el pais tiene legislado el concepto y el proceso de
las voluntades anticipadas a partir de los 14 anos de edad, entonces si, si lo hay.
Antes de esto no se pueden llamar voluntades anticipadas porque el proceso implica
autonomia del paciente. Una autonomia clara de proyecto de vida y se considera que
antes de los 14 afos no se tiene. Por eso mismo la resolucion de eutanasia tiene unos
procesos para poder acceder, o no, a las solicitudes de eutanasia y, de la mano de
estas, estan las voluntades anticipadas que, como dije anteriormente, estan a partir
de los 14 afos. Es también importante que estos pacientes tengan integridad
neurolégica, de no tenerla tampoco van a entender el concepto de la voluntad
anticipada.
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En pediatria, cuando estamos ante un paciente menor de 14 afos 0 que no
tiene la integridad neurolégica para acceder a una voluntad anticipada, se inicia un
proceso de toma de decisiones en donde destaca la readecuacion del esfuerzo
terapéutico o planes avanzados de cuidado. Lo que se hace es sentarse, el equipo
médico, con toda su experiencia y conocimiento cientifico, la familia, que trae todas
Sus creencias, vivencias, esperanzas y conocimiento del paciente y, eventualmente,
el paciente dependiendo de su edad y desarrollo cognitivo, para llegar a unos
acuerdos entre los tres de: cuales son los objetivos de manejo de ese paciente, cuales
son aceptables y cuales no, qué podemos transar, y que no, y muy seguramente estos
objetivos de tratamiento no se hagan en un solo tiempo, sino que requieren de varias

intervenciones y reuniones.

La gente tiende a pensar que el redireccionamiento de los esfuerzos
terapéuticos se reduce a la decisidon de reanimar, o no, en caso de paro cardiaco. O
de si intubamos o no. Y, realmente, lo que se hace es definir cuales son los objetivos
terapéuticos de ese paciente, en todos los aspectos de su vida y, en linea con eso, de
forma coherente, tomar decisiones en el presente y para el futuro del tratamiento del

mismo.
3. ¢Hay debate alrededor de la eutanasia en nifios en Colombia?

Si, pues tenemos una resolucién. No es como hubiéramos querido, el proceso
que llevo a esta resolucion fue un caso que estallé y que puso unos tiempos limites a
las areas legislativas del pais para crear resoluciones. Lo que hizo que se aceleraron
procesos que probablemente como sociedad necesitdbamos mas tiempo para
hacerlas. Yo lo digo como participante desde el area médica y desde el area del
cuidado paliativo pediatrico, se nos avis6 muy encima que se venia la resolucion, los
debates tuvieron plazos muy cortos porque, finalmente, por orden de la corte tenia

que salir la resolucion.

Si somos honestos, era un proceso que requeria mucho mas desarrollo, pero

esta. Hay que agradecerle que puso sobre la mesa el tema de la eutanasia, pero sobre
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todo puso sobre la mesa el tema “cuidado paliativo” porque la resolucion se llama,
Resolucién del derecho a la muerte digno de los nifios, nifias y adolescentes a traves
de la eutanasia y es importante tenerlo en cuenta, porque nos dice que la eutanasia

no es la unica forma de morir dignamente, hay otras formas y esta el cuidado paliativo.

Para poder acceder a una eutanasia, el paciente tendria que haber sido
valorado y manejado por cuidado paliativo. Y cuando una resolucion dice eso,
inmediatamente el pais tiene que decir; Y el desarrollo del cuidado paliativo dénde
esta? O sea, es un pais en el que hay una resolucién de acceso a la eutanasia en
donde se pide que haya cuidado paliativo, pero es un pais con escasos paliativistas.
Y si es el caso de los niflos, no hay mas de 10 paliativistas pediatras y estan
confinados en Bogota, Cali y Medellin, pero si en otros lugares hay una solicitud de

eutanasia no hay alternativas.

Eso ha permitido que en los dos ultimos afos haya mucha discusion, mas que
sobre la eutanasia, sobre el cuidado paliativo y esto, a su vez, nos ha permitido a los
paliativistas ponernos en el escenario politico para desarrollar programas. Por lo tanto,
ha permitido que eventualmente alguien piense ¢ Y en el pais como se estan formando
estos profesionales, si en el pais ni siquiera hay programas académicos?, ¢ Si
solamente en el pais hay 7 o 9 paliativistas pediatras, o los que hayan, que nunca van
a ser suficientes, cdmo vamos a hacer con el resto del pais si esos que hay solo estan
en los hospitales de tercer nivel de las ciudades grandes?, ;Como vamos a hacer

para formar a los médicos de primer nivel?
4. ;Existen médicos especializados en cuidados paliativos pediatricos?

En Colombia existe formacién formal en cuidado paliativo de adulto y, durante
muchos afos, estos extrapolaron sus conocimientos de adultos y lo aplicaron a nifios.
En los ultimos afos algunos pediatras se han ido a formar fuera del pais, ya que
Colombia no cuenta con formacion en cuidado paliativo pediatrico. Se han formado de
diferentes maneras y por diferentes vias en otros paises para luego llegar al pais a

ejercer el cuidado paliativo pediatrico.
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El titulo no existe, no existe el programa, no se nos avalan los estudios que
hemos hecho fuera del pais, pero todos hemos sido respaldados por instituciones,
mas alla de nuestros titulos avalados o no por el ministerio y nos han respetado como
paliativistas pediatras. Esto ha hecho que también se ponga sobre la mesa quien tiene
que hacer el cuidado paliativo pediatrico del pais.

Nuestra posicion es que el cuidado paliativo pediatrico tiene que nacer de la
pediatria como subespecializacion, pero todos los niveles de formacion en la linea
meédica deberian tener formacién en cuidado paliativo pediatrico, porque nosotros
nunca seremos suficientes para estar en todo el pais. Asi mismo, enfermeria,
psicologia, terapia social, todos deberian tener un conocimiento basico, un
conocimiento un poco mas profundo en el caso de los pediatras, los pediatras
intensivistas, los pediatras oncologos, los neonatdlogos, los cardiopediatras y, mucho
mayor, los pediatras paliativistas.

Yo siempre he dicho, coloquialmente, que no entiendo la discusion de si hay
un cardiopediatra, un neuropediatra, un gastropediatra, ¢ Por qué se cuestiona si tiene
que haber un pediatra paliativista?

5. Cuéntenos alguna experiencia o anécdota (ejemplos reales) sobre las
dificultades tipicas en este trance de morir- reaccion de familiares, confort

espiritual, etcétera.

Ahora no recuerdo ningun caso en particular, pero la principal dificultad sobre
todo en el proceso de muerte pediatrica, que es un proceso que cuidamos los
paliativistas, es que la muerte pediatrica no se contempla como una realidad. Ni para
la sociedad, ni para el gremio médico o equipos de salud. Nos educaron a los pediatras
para cuidar la vida, el futuro del mundo, entonces se nos olvida que eventualmente se
pueden morir. Desde la escuela de medicina nos ensefan la muerte como nuestro
fracaso mismo, sin entender que es algo inevitable y es la unica realidad universal.
Cuando te ensefian que ese es un resultado adverso, de fracaso y que en nifios es

casi impensable, lidiar con la muerte en los nifios es muy complicado.
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Esto nos lleva a la futilidad de los procedimientos, a hacer cosas que desde
hace tiempo carecen de sentido al aplicarse en dicho paciente porque ya habian
perdido el objetivo, a no saber cuando detenerse, cuando redirigir el tratamiento a
otros objetivos y es dificil también de relacionar con nuestros pares. Es algo dificil pero
no imposible, aca en el programa de la CIC en estos dos afios de trabajo lo hemos

logrado, pero no es facil.

Lo mismo pasa con las familias, socialmente consideramos que es antinatural
gue un niAo se muera, cuando lo unico que se necesita para morirse es estar vivo.
Por ende las familias y los papas exigen ir mas alla de lo que médicamente uno sabe
que le beneficia al paciente, exigiendo medidas “heroicas” que nosotros como equipo
sabemos que no van a beneficiar al paciente y que no tienen sentido. Culturalmente,
ademas, Colombia tiene una cuestion de amenaza y demanda; nosotros vivimos
desde el miedo a la demanda y de la justicia, eso hace que sea mas dificil lidiar con
el proceso de muerte, entonces, cuando se ha podido hacer un abordaje desde el
cuidado paliativo de forma temprana probablemente el proceso es mas tranquilo, pero

no siempre.

Por otro lado esta la religion, aunque como pais constitucionalmente no
tengamos religion, nosotros somos un pais judeocristiano donde se tiene un discurso
del milagro muy grande. Y estas personas, hasta el ultimo momento, estan esperando
el milagro de la curacidn. No quieren el milagro de tener a la persona un dia mas para
decirle que la aman. No quieren el milagro de lograr controlar el dolor. No quieren el

milagro de llevarse a su familiar a la casa para que fallezca acompafado por los suyos.
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