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RESUMEN

Objetivos Describir preferencias en las decisiones al final de la vida en pacientes
y familiares, problemas que subyacen y motivos que los llevan a solicitar apoyo.
Métodos Estudio descriptivo, exploratorio de fuentes secundarias de una ONG
que brinda apoyo a los pacientes al final de la vida.

Resultados La opcion mas frecuente fue la muerte digna en 43 % seguida de la
eutanasia en un 12 %. Un 22 % de las personas solicitaban orientacion sobre
aspectos éticos y legales y ademas referentes a la atencién adecuada para
enfermos terminales. Las patologias que ocuparon el 75 % de los diagnoésticos
fueron Enfermedad Crénica Degenerativa, Cancer y Estado de Coma. La
agudizacioén de sintomas fue el principal motivo por el cual solicitaron apoyo y el
dolor incontrolable llevé con mas frecuencia a la opcion por la eutanasia. Sélo 14 %
de los pacientes habian formalizado sus voluntades anticipadas respecto al final de
la vida. La opcién de muerte digna se relacion6 con el rechazo a medidas futiles y
al encarnizamiento terapéutico. La eutanasia se percibié como accién intencional
y auténoma de poner fin al sufrimiento. La familia juega un papel esencial en la
toma de decisiones.

Conclusiones Las decisiones al final de la vida son motivadas por la percepcion
de unas condiciones no dignas debidas al deterioro progresivo, dolor mal
controlado, abandono del paciente crénico, encarnizamiento terapéutico y uso de
medidas innecesarias que posponen la muerte. Se toman en un contexto complejo
de dilemas religiosos, éticos y legales.

Palabras Clave: Enfermo terminal, toma de decisiones, dolor, derecho a morir,
eutanasia, derechos del paciente (fuente: DeCS, BIREME).
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ABSTRACT

Objectives Describing terminally-ill patients and their relatives’ preferences
regarding end of life decisions, the underlying problems and reasons leading to
them requesting support.

Methods This was a descriptive, exploratory analysis of the secondary sources in
an NGO providing support for patients at the end of their lives.

Results The most frequent choice was dying with dignity (43 %), followed by
euthanasia (12 %). Some people asked for guidance on legal and ethical aspects
regarding appropriate care for the terminally-ill. The pathologies accounting for
75 % of the diagnoses were chronic degenerative diseases, cancer and coma.
The worsening of symptoms was the main reason for requesting support and
uncontrollable pain more often led to the choice of euthanasia. Only 14 % of the
patients had formalised their wills regarding their end of life decisions. The choice
of dying with dignity was related to rejecting futile measures and therapeutic cruelty.
Euthanasia was seen as an autonomous intentional action to end suffering. The
family plays an essential role in making end of life decisions.

Conclusions End of life decisions are motivated by a perception of undignified
conditions for patients due to progressive deterioration, poorly controlled pain,
abandoning of chronic patients, therapeutic obstinacy and unnecessary measures
that postpone death. They are taken within a complex context concerning religious
dilemmas and ethical or legal concerns.

Key Words: Terminally ill, decision-making, pain, right to die, euthanasia, patient’s
rights (source: MeSH, NLM).

a muerte ha sido por lo general un tema que se considera negativo

y se excluye de las conversaciones cotidianas. Sin embargo, cuando

se tiene una edad avanzada o una enfermedad grave, se piensa con
frecuencia en ella y en las condiciones en que sucedera (1-3). El proceso
de toma de decisiones depende no solo de las opciones reales sino de las
opciones imaginadas, de la forma en que las personas han comprendido
la informacion a la que han tenido acceso, de las creencias y del curso de
la enfermedad (4). En este proceso, pacientes y familiares buscan indagar
mas sobre la patologia y solicitan orientacién por parte de conocidos o del
personal de salud. Es una época de crisis y altos niveles de estrés, pues se
trata justamente de decidir y reflexionar sobre asuntos trascendentales del
ser humano como la vida y la muerte (5). Aun asi, en la mayoria de las
instituciones de salud no se tiene el tiempo, los recursos ni la disponibilidad
para atender estas necesidades, tal como lo han demostrado reconocidos
estudios como el SUPPORT realizado en 1995 (6). Aun asi, se han disefiado
en los Ultimos afios algunas estrategias para respetar la autonomia de los
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pacientes en la toma de decisiones como el Consentimiento Informado, el
Caddigo de No Reanimacion y el manifiesto de las Voluntades Anticipadas.
En algunos paises el respeto de la autonomia incluye la posibilidad de la
eutanasia o de suicidio asistido (7).

En el conjunto de opciones que se tienen en cuenta al final de la vida se
utilizan diversas expresiones de manera ambigua debido particularmente al
juicio moral de que son objeto ya sea como acciones u omisiones. Estas son,
por ejemplo, eutanasia activa, eutanasia pasiva, homicidio por piedad, ayuda
a morir, muerte digna, buen morir, distanasia, ensafiamiento terapéutico,
limitacion del esfuerzo, vida artificial, cuidado paliativo y muerte natural,
entre otros.

En el mundo actual, la atencién de pacientes en fase avanzada de su
enfermedad es deficiente, con pocas excepciones como El Reino Unido,
Nueva Zelandia y Australia (8). En muchos casos la atencion resulta en
intervenciones que no representan mayor beneficio para los pacientes ni para
sus familiares y devienen en onerosos gastos para los sistemas de salud (9).
Ante las dificultades para que los enfermos terminales sean atendidos por
las instituciones de salud, las familias o los voluntarios de la comunidad
asumen su cuidado, aunque solo en algunos paises desarrollados tienen un
reconocimiento social o econémico (10).

Los pacientes que padecen enfermedades en fase avanzada presentan
diversos sintomas, entre los que prevalece el dolor (11). Disnea, anorexia,
vémito, sangrados y alteraciones en laorinay la deposicion causan sufrimiento
al paciente, quien ya se encuentra al limite de su tolerancia debido a su grave
enfermedad. Este sufrimiento se extiende también a los cuidadores, quienes
deben hacer un gran esfuerzo fisico y emocional para manejar los pacientes
(12).

Expertos de la Organizacion Mundial de la Salud, afirman que el dolor es
controlable entre un 80 y un 90 % de los casos con un esquema ascendente
de analgésicos opioides (13). Actualmente hay medicamentos disponibles
en el mercado con alta potencia y suficiente variedad para poder combinar
0 intercambiar su uso como Fentanilo, Metadona, Morfina, Oxicodona o
Petidina. No obstante, algunos clinicos, particularmente oncélogos, opinan
que el dolor sigue siendo uno de los problemas mas frecuentes y de dificil
manejo (14).
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Varios especialistas han expuesto las razones por las cuales el dolor no esta
siendo bien manejado y se encuentra sub-tratado: Los médicos no reciben
una educacion suficiente para el manejo del dolor; estdn mas concentrados
en controlar la enfermedad que en manejar sus sintomas; temen a la adiccion
de los pacientes 0 a las sanciones que eventualmente puedan tener por
formular estos medicamentos; los pacientes no lo reportan o rechazan el
uso de opiaceos por la creencia de que solo se usan cuando ya la muerte es
inminente (15-18).

En Colombia no existe una politica explicita de atencién en salud para
el final de la vida (19). Hay muy pocos especialistas en cuidado paliativo, y,
aungue algunas instituciones ofrecen programas de atencion domiciliaria,
no cumplen con los criterios de una atencién completa en cuidado paliativo
(20). EI uso de morfina para el manejo del dolor es demasiado bajo, pues
es inferior al promedio para América Latina y éste Gltimo corresponde a
menos del 3 % del consumo mundial, lo cual es un indicador de pobre
oferta de cuidado paliativo (21).

Desde el punto de vista legal, Colombia es el Unico pais latinoamericano
en el cual se encuentra despenalizada la eutanasia en el caso de los enfermos
terminales en que concurra la voluntad libre del sujeto (22), pero, esta
sentencia de la Corte Constitucional no se ha reglamentado por el Congreso
de la Republica, lo cual crea un ambiente legal incierto.

La Resolucién 13437 de 1991 del Ministerio de Salud que reglamenta
los derechos de los pacientes, toca tres aspectos referentes a la atencién
al final de vida: a. Las decisiones en caso de inconsciencia 0 minoria
de edad deben ser tomadas por los familiares o representantes, dejando
expresa constancia ojala escrita de su decision; b. En caso de enfermedad
irreversible se deben respetar los deseos del paciente; c. El paciente tiene
derecho a morir con dignidad y a que se le respete su voluntad de permitir
que el proceso de la muerte siga su curso natural en la fase terminal de su
enfermedad (23).

En este contexto existe en Colombia una ONG que apoya a personas que
desean tener algun control sobre la formay las circunstancias de su muerte.
Para este trabajo se consultaron sus archivos y se analiz6 la informacién
sobre el tipo de consultas y solicitudes que se realizaron durante 4 afios y
medio en su sede en la ciudad de Bogota. El interés fue observar el tipo de
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decisiones que se presentan, las dificultades de los pacientes y familiares y
los problemas que subyacen a las demandas de ayuda.

MATERIALES Y METODOS

Estudio descriptivo, exploratorio. Se tomo informacion secundaria obtenida
de los archivos fisicos de la institucion, con reserva de la identidad de las
personas y manteniendo la confidencialidad. Se digit6, depuré y tabul6 la
informacion de la totalidad de registros para este periodo (N=513) desde el
afio 2004 hasta mediados del afio 2008, utilizando el programa Excel para
Windows 7®.

RESULTADOS

Las caracteristicas de 513 pacientes registrados fueron las siguientes: El
género fue femenino en un 53,6 % y el grupo de edad més frecuente fue el
de mayores de 60 afios (66 %) (Tabla 1). Tres diagnosticos correspondieron
al 75 % de los casos: La Enfermedad Cronica Degenerativa, el Cancery el
“Estado de Coma”. Bajo la categoria de Enfermedad Crénica Degenerativa
se encontraron Esclerosis Lateral Amiotrofica, Esclerosis Multiple,
Parkinson, Alzheimer, Diabetes Mellitus, Insuficiencia Renal Cronica,
Enfermedades Pulmonares Obstructivas, Osteoporosis y Enfermedades del
Colageno (Tabla 2).

Tabla 1. Distribucién por grupos etarios de 513
pacientes que consultaron a ONG de apoyo
a las personas al final de la vida
Bogoté, Colombia. 2004 -2008

Grupo etareo Numero %

0-14 22 4,3
15-44 37 7,2
45-59 48 9,4
60-69 37 7,2
70-79 75 14,6
80 y mas 100 19,5
Sin informacion 194 37,8

Total 513 100
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Tabla 2. Diagndstico de los pacientes en 513 consultas
realizadas a una ONG de apoyo a las personas
al final de la vida. Bogota,
Colombia 2004 -2008

Diagnéstico Numero %
Enfermedad crénica degenerativa 168 32.8
Cancer 143 27,9
Estado de coma 72 14,0
Otras 98 19,0
Accidente cerebro-vascular 17 3,4
Dafio cerebral 15 2,9
Total 513 100

En la Tabla 3 y el Cuadro 1 se describen los motivos de consulta de
todos los pacientes, siendo el més frecuente la Muerte Digna con un 43 %.
Los pacientes o sus familiares relacionaron la indignidad de la muerte con
varias situaciones, pero las mas frecuentes fueron el dolor intolerable, la
mala calidad de vida debido a la incapacidad fisica, el deterioro progresivo
y el permanecer en estado de inconsciencia por tiempo prolongado.

“ILa vida para ella es todo un tormento! Tiene dolor siempre. A veces mas y otras veces
mucho mas! En la noche duerme, si mucho una hora; el resto se la pasa de un lado a otro
buscando una posicién soportable. Si se le dice algo, grita, regafia y maldice. A veces duerme

un poco en la mafiana.” CAnyuge de una paciente con cancer terminal 1:84 (30:30).

Tabla 3. Motivos de consulta de 513 personas que solicitaron
ayuda a una ONG de apoyo a las personas al final de la vida. Bogota,
Colombia 2004 -2008

Motivo de consulta Nimero %

Muerte Digna 222 43,3
Orientacion 114 22,2
Eutanasia 60 11,7
Otros 45 8,8
Como hacer para que respeten su voluntad 20 3,9
Dolor insoportable 19 3,7
Como hacer para que no le prolonguen la vida 14 2,7
Conflicto familiar 11 2,1
Mala calidad atencién en salud 8 1,6

Total 513 100
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Cuadro 1. Motivos de consulta segun los principales diagnésticos de 513
personas que solicitaron ayuda a una ONG de apoyo a las personas al final de la
vida. Bogoté, Colombia 2004 -2008

No. ACV Cancer Terminal Cancgr no Coma Enf. Crom_ca
Terminal Degenerativa
o No mas . . L . .
1 . - Muerte Digna Orientacion  Muerte digna  Muerte digna
intervenciones
2° Orientacién Eutanasia Muerte Digna  Orientacion Eutanasia
Respetar Conflicto
o No mas s
3 voluntad . . Temores familiar por Dolor
. intervenciones .
paciente decisiones
4° Orientacién Orientacién Eutanasia Orientacion Orientacion
5 Eutanasia Dolor NDUES Eutanasia Otros

intervenciones

Las personas hacen una diferencia cuando solicitan muerte digna
0 eutanasia, optando la mayoria por la primera como una eleccién mas
conservadora, prudente y acorde con sus creencias religiosas y morales. Se
encontrd en este grupo de personas que la idea de muerte digna se relaciona
con la idea de una muerte tranquila, sin dolor, sin asfixia, sin angustia y
“sin maquinas” (respirador, monitores, tubos, catéteres o sondas). Desde
el punto de vista psicoldgico, con una sensacion de paz, de haber resuelto
sus preocupaciones, de haberse podido despedir de las personas queridas y
de haber podido hacer sus rituales religiosos. El lugar preferido es la casa,
pero no quieren sentirse abandonados por el personal de salud.

“Mi madre quiere que no la molesten mas, no mas terapias, ni mas clinica, que pueda estar
relajada y morir tranquila.” Hija de una sefiora de 73 afios con diabetes fase terminal

1:24 (156:156)

Algunos solicitaron orientacion relacionada principalmente con los
siguientes temas: como tener una muerte digna; como pueden ayudarle a
morir; como pueden darle una mejor atencion a su familiar en la casa, como
calmarle el dolor y atender otros sintomas; donde llevar a un paciente
inconsciente cuando se lo entregan en el hospital. También quieren saber
si algunas conductas o decisiones particulares con los pacientes son éticas
0 permitidas por la ley; si estadn actuando correctamente en determinada
circunstancia o cobmo pueden comunicarse con los médicos para expresar
sus temores y deseos. Los pacientes y familiares tienen miedo a hablar con
los médicos y enfermeras debido al rechazo, maltrato o incomprension.
También tienen miedo a que no se respete su voluntad y al uso de medidas
innecesarias por desconocimiento del prondstico, la edad o las condiciones
del paciente.
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“Quiero me que digan como hablar con los médicos para que lo desconecten. Ellos dicen que
desconectarlo es anti-ético.” Hermana de un hombre de 42 afios en coma profundo

hace 10 meses - 1:66(65:65)

La solicitud explicita de ayuda para provocar la muerte, se clasifico
como Eutanasia. Se present6 en el 12 % de las consultas y se manifesto en
pacientes que sufrian dolor o asfixia crénica progresiva que consideraban
insoportable, deterioro severo de sus capacidades fisicas, compromiso
de maltiples sistemas del organismo o un pronéstico a mediano plazo de
deterioro mental o invalidez progresiva irreversibles.

Los motivos de consulta variaban segun el diagndstico o segun la
fase de la enfermedad del paciente. Probablemente la agudizacion de los
sintomas hacia la etapa final de patologias como el cancer cambia las
prioridades y los pacientes contemplan opciones mucho mas concretas,
pasando de la solicitud de informacion a la solicitud de apoyo para evitar
mas intervenciones o para acelerar la muerte. Con todo, la muerte digna es
la opcion més solicitada.

“Queremos ayudarle a morir dignamente. Queremos que le calmen el dolor, que le den la
morfina en la dosis que necesita y durante todo el tiempo para que esté tranquilo”. Familiar

de un paciente con cancer terminal - 1:24(9:9)

En relacion con las patologias de los pacientes, el diagndstico mas
frecuente fue la Esclerosis Lateral Amiotrofica. Los pacientes que la
padecian, asi como sus familiares expresaban como sintomas mas
agobiantes el deterioro fisico progresivo y la pérdida de sus capacidades.
Se sentian exhaustos y eran conscientes de la carga que representaba su
cuidado para sus familiares.

“El paciente viene personalmente y habla de su situacion de dependencia, del avance de la
enfermedad, de que no puede hacer las cosas que antes hacia... Tiene cada vez mas difi-
cultad para comer, tiene muchas flemas. Necesita a alguien que le ayude permanentemente.
Expresa su voluntad de que le sea aplicada la eutanasia en el momento que él considere que
ya no tiene sentido seguir viviendo, por la indignidad de su condicién.” Nota en el archivo
de un paciente de 54 afios con Esclerosis Lateral Amiotréfica 1.1 (29:29)

El segundo diagnostico fue el Cancer terminal y su frecuencia fue mayor
en el grupo que solicitaba eutanasia. El tercero fue el “Coma” . En este caso,
los familiares argumentaban la mala calidad de vida, las complicaciones
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infecciosas, la necesidad de utilizar equipos para aspiracién de traquea o
sonda de gastrostomia, las escaras, y el pronostico negativo.

“Queremos que nuestra madre tenga un buen morir. Lleva cuatro afios deteriorandose por
un derrame. Esta entumida, no puede hablar, no puede comer, no camina y tit_ene escaras
que llegan hasta el hueso, mucho dolor. Cada dia esta peor.” Hija de una paciente de 81

afios - 1:94 (102:102)

Mas de la mitad de las consultas fueron realizadas por una hija (0)
del paciente, o por un hermano (a), mientras que el paciente consult6
personalmente solo en el 10 %, como se observa en la Tabla 4. Esto
muestra que, para nuestra cultura, la familia tiene un papel muy importante
en el acompafiamiento a los enfermos al final de la vida y en la toma de
decisiones. Consistente con esta informacion, se hizo evidente también la
poca costumbre de manifestar por escrito las Voluntades Anticipadas, las
cuales fueron expresadas formalmente solo en el 14 % de los pacientes.
Por este motivo, son los hijos quienes asumen con muy alta frecuencia la
representacion de sus padres enfermos, tanto parasolicitar orientacion, como
para solicitar la eutanasia o la muerte digna. Aln asi, esta representacion en
la mayoria no esté formalizada en ningin documento.

Tabla 4. Parentesco en relacion con el paciente
de 513 personas que solicitaron ayuda a una
ONG de apoyo a las personas al final
de la vida. Bogoté, Colombia 2004 -2008

Parentesco Numero %
Hijo 228 44,4
Paciente 53 10,3
Hermano 51 9,9
Cényuge 23 4,5
Otros 139 26
Sin informacion 19 3,7
Total 513 100

El 37 % de las solicitudes de eutanasia fueron realizadas por el paciente
de a sus familiares 0 a la ONG de manera directa, como se observa en
afirmaciones como las siguientes:

“Mi p_a_dre nos pide que le ayudemos a morir! Esta bu_scando un arma para matarse.”
Familiar de un paciente de 71 afios con cancer terminal 1:31(60:60)
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“Mi padre esta desesperado. Nos dice que le amarremos una bo_I_sa plastica en su cabeza
para que pueda morir ya. Por eso vinimos a buscar ayuda.” Hija de un paciente con
Esclerosis Lateral Amiotrdfica 1:63 (25:37).

DISCUSION

Los resultados de este estudio deben comprenderse en el contexto de un
grupo de personas que se encuentran al final de la vida y que son diferentes
a la mayoria de los pacientes por tres razones: 1. Piden apoyo; 2. Quieren
control sobre el proceso y; 3. Saben que hay una institucion que les puede
brindar ayuda. En este sentido, las inferencias a otros grupos deben ser
prudentes. Es posible que haya personas con similares situaciones en
las casas 0 en los hospitales, pero se desconoce qué piensan 0 como han
actuado.

En este trabajo se encontr6 que la solicitud de ayuda al final de la vida
se motivo por cinco situaciones claras: a. Dolor incontrolable; b. Deterioro
progresivo; ¢. Incapacidad fisica; d. Estado de inconsciencia prolongado y;
e. Violacion de los derechos de los pacientes.

Como lo afirman otros investigadores (24,25), se observé que el
sufrimiento al final de la vida es intenso y es debido en muy gran medida al
dolor. En este trabajo se comprobo que este sintoma produce un deterioro
significativo de la calidad de vida y es motivo de depresion, agotamiento
fisico y psicolégico, aislamiento del paciente y de los familiares. Teniendo
en cuenta que existen medios terapéuticos para controlarlo, es ineludible
que en Colombia se defina una politica clara 'y contundente de cuidado
paliativo que incluya entre otros servicios el uso de opioides en dosis
adecuadas y correspondientes a la demanda real de la poblacion.

En este estudio se encontrd también que el dolor intolerable motiva con
mucha frecuencia la toma de decisiones radicales como la eutanasia, por
lo cual, en todos los pacientes que la solicitan, debe ser un requisito haber
intentado controlarlo de manera satisfactoria para evaluar posteriormente
dicha solicitud.

Del analisis de las consultas y demandas de ayuda se concluye que
cuando los pacientes solicitan muerte digna estan pidiendo que les controlen
el dolor, los acompafien y les respeten su proceso de morir tranquilamente,
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en un ambiente intimo, sin intromisiones ni dispositivos tecnoldgicos que
pospongan la muerte. Aunque debe explorarse mas profundamente a través
de fuentes primarias, parece ser que, para las personas que conformaron el
grupo de estudio, el concepto de muerte digna es diferente al de eutanasia,
particularmente por su valoracion moral. La muerte digna se asume como
una muerte natural, mientras que la eutanasia se entiende como la accién
intencional para producir la muerte de un enfermo terminal. Esta diferencia
no se encuentra tan marcada en otros paises. Por ejemplo, en Espafia, las
personas a favor de la eutanasia se apoyan en el derecho a una muerte digna
y parece que los dos términos se utilizan como sinénimos (26), mientras en
Suiza o Estados Unidos morir dignamente es sindbnimo de suicidio asistido
(27).

Otro aspecto que se destaca en este estudio es la percepcion de una
actitud distante de los médicos que genera temor, desinformaciéon y
ansiedad. Ademas, los pacientes perciben que el médico pierde todo
interés cuando ellos son declarados enfermos “terminales”, originando
la sensacién de abandono, lo cual coincide con las conclusiones de otros
estudios publicados (28). Los pacientes y familiares consideran que no se
estan respetando los derechos de los pacientes porque se impide que la
muerte siga su curso natural como resultado de una enfermedad crénica
interviniendo para posponerla y porque se actlia en contra de la voluntad
expresa de los pacientes o responsables.

Posteriores estudios deben ser complementados con informacién
obtenida directamente con los pacientes y familiares para profundizar en
posibles explicaciones de los hallazgos de este trabajo exploratorio ¢
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