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EUTANASIA EN NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES

Recomendaciones de politica pablica
12 de marzo de 2020

Este documento de recomendaciones de politica publica es producto del proyecto ‘Cabildo
Ciudadano sobre Eutanasia en Nifios, Nifias y Adolescentes (NNA)’, cuyo objetivo es aportar
insumos para la politica publica de regulacién de la Eutanasia en NNA en Colombia. La meto-
dologia usada busca demostrar la capacidad de la ciudadania no experta para aportar elemen-
tos vélidos sobre temas complejos de politica publica, mediante la organizacién de un proceso
formativo y deliberativo. Las recomendaciones de politica publica que resultaron del proceso
se refieren a seis temas: Sistema de cuidados paliativos, capacidad de decisién de NNA, relacién
médico-paciente, atencién al cuidador, conocimiento del derecho a la salud y Sistema General de Se-
guridad Social en Salud.
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El presente documento de Recomendaciones
de politica puiblica es resultado del proyecto
‘Cabildo Ciudadano sobre Eutanasia en Ni-
fios, Nifias y Adolescentes (NNA)’, el cual
conté con la participacién de un grupo de
17 ciudadanos (mini-puablico) residentes en
Bogotd. Fue coordinado por el grupo de in-
vestigacion ‘Analisis de la Politica Publica y
de la Gestidon Publica’ perteneciente a la
Universidad Nacional de Colombia, sede
Bogota y recibié financiacién por parte de la
Universidad Nacional de Colombia a través
de la Convocatoria UN-Innova 2016-2018
(proyecto 42971). El documento presenta
elementos a tener en cuenta para una futura
regulacién de la Eutanasia para el caso de
los NNA en torno a las dimensiones éticas,
psicoldgicas, sociales e institucionales.

En Colombia, la regulacién de la eutanasia
(procedimiento considerado por la Corte
Constitucional como una de las opciones de
muerte digna para un paciente a partir de la
sentencia C-239/1997) se ha desarrollado
de forma incipiente mediante varios pro-
nunciamientos de la Corte Constitucional y
Resoluciones emitidas por el Ministerio de
Salud y Proteccién Social.

Si bien, a lo largo del tiempo, se ha pro-
puesto multiples definiciones de Eutanasia,
en este documento se adopta la definicién
propuesta por el Instituto Borja de Bioética:
es una practica que solo puede ser ejecu-
tada por médicos hacia una persona que pa-
dezca una enfermedad incurable que le

cause un sufrimiento intenso, y cuya solici-
tud debe hacerse de forma libre y reiterada
por el paciente (Mendoza y Herrera, 2016).

El documento esta compuesto de tres par-
tes: en la primera, se explica la metodologia
de participacién ciudadana implementada
en el “Cabildo ciudadano” para lograr la for-
mulacién de las recomendaciones de poli-
tica publica; en la segunda parte, se pre-
senta el estado de la cuestion de la regula-
cion de la eutanasia en Colombia y; final-
mente, se presentan las recomendaciones
de politica publica sobre Eutanasia en NNA
concertadas por el grupo de ciudadanos que
participaron en la experiencia del “Cabildo
ciudadano”.
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METODOLOGIA DEL CABILDO CIUDADANO

El “Cabildo ciudadano” consiste en una
adaptacion local de las denominadas “Con-
ferencias de Consenso” ya experimentadas
en otros paises, como Dinamarca, Francia,
Estados Unidos, (Fischer, 2009) y Uruguay
(Lazaro et al., 2013). Es una metodologia
que surge en el marco de las propuestas al-
ternativas o complementarias a la democra-
cia representativa, que buscan ahondar en
la democracia deliberativa mediante la ge-
neraciéon de nuevos espacios de participa-
cién ciudadana. Una Conferencia de con-
senso parte del postulado que cualquier
ciudadano, aunque no tenga implicacién di-
recta ni sea experto en el tema a tratar, dis-
pone de las competencias cognitivas y de
aprendizaje suficientes para aportar insu-
mos valiosos para la definicién de politicas
publicas (Fischer, 2003; 2009). Se consi-
dera que, desde la experiencia, los saberes
propios y la participacién en procesos deli-
berativos, la ciudadania no experta es capaz
de adquirir conocimientos, desarrollar ar-
gumentos y construir consensos validos y
pertinentes a través de la deliberacién para
la formulacién de recomendaciones de poli-
ticas publicas.

La capacidad de los ciudadanos para parti-
cipar en deliberaciones altamente cualifica-
das ya ha sido demostrada. Se ha eviden-
ciado que ciudadanos que comienzan con
pocas competencias deliberativas y conoci-
miento sobre un tema complejo logran en-
tender adecuadamente lo que esta en juego
en la controversia y son capaces de cons-
truir consensos validos en un entorno deli-
berativo adecuado (Fischer, 2003; 2009).

Para su desarrollo, el panel organizador del
Cabildo ciudadano, en conformidad con la
metodologia de las Conferencias de con-
senso, ha convocado, mediante afiches y re-
des sociales institucionales, a la ciudadania
en agosto y septiembre del 2019 para que
participe en un proceso de construccién de
politica publica (sin indicacién del tema).
De los 159 inscritos, se seleccioné a 17 per-
sonas para que conformara el Panel ciuda-
dano o mini-pablico. Este consiste en un
grupo pequefo de ciudadanos, selecciona-
dos no aleatoriamente, para que represente
la diversidad de la poblacién (Breckon et al.,
2019). El mini-pablico no busca ser repre-
sentativo estadisticamente del conjunto de
la poblacién, pero si representar la diversi-
dad presente en la sociedad en términos de
edad, género, etnia, ingreso, formacién, en-
tre otros. Este Panel ciudadano tiene como
tarea desarrollar una deliberacién cualifi-
cada entre sus miembros, mediante el inter-
cambio de sus diferentes perspectivas, la
adquisiciéon de nueva informacién sobre el
tema especifico, y reflexionar sobre las pre-
ferencias y emociones que les suscita un
problema publico determinado (Breckon et
al., 2019).

El panel ciudadano lo conformaron 17 per-
sonas, 8 hombres y 9 mujeres; de ellos, 2
son NNA, 9 adultos entre 20 y 39 afios y 6
adultos mayores de 40 afos; residen en 9
localidades de Bogot3; 3 ciudadanos son in-
digenas y 1 es afrocolombiano; sus niveles
de formacién son variados, 3 ciudadanos se
encontraban realizando o finalizaron bésica
secundaria, 2 realizaron estudios técnicos y
10 educacién universitaria de pregrado (6

Grupo de investigacion Andlisis de las Politicas Pdblicas y la Gestion Piblica ~APPGP
Universidad Nacional de Colombia / UN-INNOVA Proyecto No. 42971

12 de marzo de 2020



en curso y 4 graduados) y 2 tenian estudios
de posgrado.

Con el objetivo de desarrollar las capacida-
des y aptitudes deliberativas de los ciuda-
danos convocados, la metodologia usada
contemplé dos fases: una de formacién y
otra de deliberacién. La primera se desarro-
[l6 mediante tres jornadas formativas rela-
cionadas con el tema (5y 19 de octubre y 2
de noviembre 2019) en la que participaron
los miembros del Panel ciudadano. Cada
jornada se centré en el estudio, la socializa-
cion, la comprensiény el intercambio de ar-
gumentos sobre los aspectos fundamenta-
les relacionados con el tema de la eutanasia
en NNA. Estos aspectos, definidos por los
organizadores, fueron Etica (Desarrollo mo-
ral y Concepcién de la muerte), Sujeto mé-
dico (Bioética y responsabilidad médica
desde la perspectiva juridica), Capacidad de
decision (Desarrollo infantil, toma de deci-
siones y trastornos cognitivos), Cuidados
paliativos desde las perspectivas clinica y
social, y Sistema General de Seguridad So-
cial en Colombia.

Estas sesiones de formacién, apoyados con
varios documentos, contaron con la orien-

tacion de un Panel de Formadores com-
puesto por personas expertas en los temas
mencionados, bien sea desde un saber cien-
tifico y académico o desde la experiencia
adquirida a través de sus vivencias o trayec-
torias personales.

En la segunda fase, de deliberacién, el Ca-
bildo ciudadano consistié en la organiza-
cién de un evento publico (29 de febrero
2020, Auditorio Camilo Torres, Facultad de
Derecho, Ciencias Politicas y Sociales,
UNAL, Bogotd) y un posterior tiempo de de-
liberacién exclusiva del Panel ciudadano.
Para la primera parte, fueron invitados re-
presentantes de diversas organizaciones so-
ciales o profesionales (Panel de implicados)
directamente relacionadas con la Eutanasia
para NNA para que presentardn e intercam-
biaran, tanto con el panel ciudadano como
con el publico en general, sus posturas y
opiniones frente al tema.

Finalmente, este mismo dia, el Panel ciuda-
dano se reunié de manera privada para deli-
berar y definir de la forma mas consensuada
posible, con el apoyo técnico del equipo or-
ganizador, las presentes Recomendaciones
de politica piiblica.
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LA EUTANASIA PARA NNA EN COLOMBIA: UN ESTADO DE LA CUESTION

La eutanasia es un concepto que se ha
transformado a lo largo de la historia de la
humanidad. En pueblos primitivos era una
practica aceptada dirigida a enfermos incu-
rables, invalidos y ancianos y era compren-
dida como un ritual. Posteriormente, en el
marco del juramento hipocratico que im-
pide a los médicos suministrar venenos a
sus pacientes y de la influencia del pensa-
miento cristiano en Occidente sobre la sa-
cralizacién de la vida, el acto eutanasico fue
prohibido. En las ultimas décadas, la com-
prensiéon de la eutanasia se ha realizado
desde una perspectiva basada en la autono-
mia del individuo, que considera su practica
como una forma de permitir una muerte
digna en casos especificos de enfermedad
(Garcia, 1990; Garcia, 2017).

En este sentido, toda eutanasia debe ser vo-
luntaria, informada, libre y expresada de
forma reiterada por la persona que la soli-
cita, para que se considere como un ejerci-
cio de muerte digna (Barrera & Diaz, 2013).
Ademads, es una practica que solamente
puede ser realizada por médicos hacia un
paciente que padezca una enfermedad incu-
rable que le cause un sufrimiento intenso
(Mendoza & Herrera, 2016).

En Colombia, el primer paso en la regula-
cion de la eutanasia fue la Sentencia C-239
de 1997 que despenalizé el homicidio por
piedad, delito por el cual eran juzgados los
médicos que la practicaban. Esta sentencia
planteé que, en concordancia con su com-
promiso con salvaguardar la vida, el Estado
tenia la obligacién de ofrecer a los pacientes
en fase terminal que padecian intenso sufri-
miento la posibilidad de acceder a trata-
mientos paliativos del dolor. Pero cuando el

paciente decide solicitar la eutanasia, se
debe prestar asistencia para permitir morir
en condiciones dignas con base en regula-
ciones legales estrictas. Para ello, la Corte
Constitucional establecié tres requisitos
fundamentales: 1) que se trate de un en-
fermo terminal, 2) que se encuentre bajo in-
tenso dolor y sufrimiento, 3) que el sujeto
solicite el procedimiento de manera reite-
rada, libre y voluntaria.

La Corte Constitucional decidié despenali-
zar el homicidio por piedad con base en la
dignidad humana y en la autonomia indivi-
dual de los sujetos que solicitan el procedi-
miento eutandsico, porque consideré que la
dignidad humana se constituye a partir de
la experiencia y percepcién de vida de cada
sujeto (Mendoza y Herrera, 2016). La sen-
tencia mencionada también resalté que, si
bien la Constitucién plantea la vida como
un derecho fundamental, se puede renun-
ciar a ella cuando las condiciones de exis-
tencia sean precarias o no se ofrezca posibi-
lidades reales de alivio (Barrera y Diaz,
2013).

Ademds, esta sentencia establece que para
garantizar la voluntad del paciente y mate-
rializar el derecho a morir dignamente es
necesario cumplir con ciertos parametros
minimos, como: (i) la posibilidad de la per-
sona de manifestar su deseo de morir; (ii) la
conformacién de un Comité para que en un
término razonable sea programada la reali-
zacion del procedimiento; (iii) la posibilidad
del paciente de desistir de su decisién o ac-
tivar otras practicas médicas para paliar su
dolor; (iv) la celeridad en la préctica de la
eutanasia, de tal forma que se garantice la
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no prolongacién del sufrimiento; (v) el res-
peto por la voluntad del paciente y las con-
diciones en las que este desea finalizar su
padecimiento (atencién oportuna, acompa-
fiamiento médico y del entorno familiar, en-
tre otros).

A su vez, la Corte Constitucional exhorté al
Congreso de la Republica a que regule la
muerte digna en el tiempo mas breve posi-
ble y de acuerdo a los principios constitu-
cionales. Sin embargo, el legislativo ha elu-
dido esta responsabilidad y ha causado una
zona gris que permite irregularidades juridi-
cas y la negacién por parte de instituciones
de salud para la realizacién del procedi-
miento. Lo cual, se ha constituido en uno de
los principales argumentos de los detracto-
res de la eutanasia, pues consideran que la
Corte no tiene la competencia para decidir
sobre el tema y que, en su lugar, el Con-
greso de la Republica debe legislar sobre
ello como representante legitimo de la po-
blacién colombiana.

Tras 17 afos sin regulacién de la eutanasia,
la Corte Constitucional se pronuncié nueva-
mente sobre la muerte digna a través de la
sentencia T-970 de 2014. En esta ocasion,
la Corte establecié una clasificacion de la
eutanasia, como activa, pasiva, directa, in-
directa, voluntaria e involuntaria. Y mani-
festé que los médicos debian evitar la dista-
nasia, término que refiere a los procedi-
mientos que buscan la prolongacién de la
vida por cualquier medio, que causan efec-
tos negativos a la salud, la dignidad y la vida
del paciente e impiden innecesariamente su
muerte. Ademads, la Corte ordend al Minis-
terio de Salud y Proteccién Social estable-
cer lineamientos especificos a los prestado-
res de los servicios de salud para que con-

formen un equipo de expertos interdiscipli-
nario, que tenga claro cémo proceder
cuando un paciente solicite el derecho a
morir dignamente y le brinde acompaiia-
miento psicolégico, médico y social a ély a
su familia. Sugiere también establecer un
protocolo médico que garantice el derecho
a morir dignamente y sirva como referente
para los médicos que deban realizar proce-
dimientos tendientes a garantizar el dere-
cho a morir con dignidad.

A través de esta sentencia, la Corte afirma
que la prestacién de servicios de Cuidados
Paliativos como una de las cuestiones cen-
trales del derecho a la muerte digna, decla-
rando exequible el Proyecto de ley 138 de
2011 (posteriormente convertido en la Ley
Consuelo Devis Saavedra, Ley 1733 de
2014). Esta ley establece los derechos que
tienen los pacientes con enfermedades ter-
minales, crénicas, degenerativas e irreversi-
bles en cualquier fase de la enfermedad de
alto impacto en la calidad de vida.

Posteriormente, cumpliendo lo ordenado
por la sentencia T-970 de 2014, el Ministe-
rio de Salud y Proteccién Social expidié la
Resolucién 1216 de 2015 a través de la cual
se establece: a) los pardmetros generales
para garantizar el derecho a morir digna-
mente deben seguir los criterios de autono-
mia del paciente, celeridad, oportunidad e
imparcialidad: b) la organizacién, la confor-
macién y las funciones de los Comités Inter-
disciplinarios, los cuales deben estar con-
formados por médicos especialistas en la
patologia que presenta la persona, un pro-
fesional en derecho y un psiquiatra o psicé-
logo clinico; c) reafirma la importancia del
acceso de los pacientes con enfermedades
en fase terminal y sus familias a un trata-
miento integral del dolor mediante cuidado
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paliativo, que tenga en cuenta sus aspectos
psicopatolégicos, fisicos, emocionales, so-
ciales y espirituales.

En 2015, mediante la Resolucién 4005 el
Ministerio de Salud y Proteccién Social crea
el Comité Interno para controlar los proce-
dimientos que hagan efectivo el derecho a
morir dignamente remitidos por los Comi-
tés Interdisciplinarios, de acuerdo con las
Sentencias C-239 de 1997 y T-970 de
2014.

A pesar de que las resoluciones emitidas
por el Ministerio de Salud y Proteccién So-
cial, la Corte Constitucional considerd nece-
sario ordenar que se realizaran ajustes a tra-
vés de una politica pablica que posibilite la
correcta implementacién de sus disposicio-
nes, debido a que se continuaron presen-
tando casos en los que entidades prestado-
ras de servicios de salud y profesionales
médicos se negaban a practicar los procedi-
mientos establecidos para garantizar el de-
recho a la muerte digna.

Sin embargo, el caso especifico de la eutanasia
para los NNA solo fue abordada en el afio
2017. En efecto, las sentencias y resolucio-
nes previas Unicamente trataban sobre la
regulacion del derecho a la muerte digna en
adultos. Por ello, mediante la Sentencia T-
721 de 2017 la Corte Constitucional afirmé
que no hay distinciones o condicionamien-
tos relacionados con la edad de los destina-
tarios de este derecho a la muerte digna y,
que en virtud de los principios de igualdad
y no discriminacion, la defensa del interés
superior de los nifios, nifas y adolescentes,
la efectividad y prioridad absoluta de sus
derechos, los NNA son también titulares del
derecho a la muerte digna. Ademads, resalté
que la muerte digna tiene caracter funda-
mental y una intima relacién con la vida, la

dignidad humana y la autonomia; obligar a
una persona a prolongar por un tiempo es-
caso su existencia, cuando no lo desea y pa-
dece profundas aflicciones, equivale a un
trato cruel e inhumano y que la falta de re-
gulacién constituye una barrera para la ma-
terializacion del derecho a morir digna-
mente.

Para este mismo afio, la Sentencia T-544 de
2017 enfatiza que el derecho a la salud de
los menores de edad requiere de una mayor
accion de las autoridades para éstos acce-
dan a todos los servicios requeridos para la
preservaciéon de su vida en condiciones dig-
nas, y reitera la prevalencia en el ordena-
miento juridico colombiano del principio
del interés superior de los NNA.

De modo que los pronunciamientos de la
Corte Constitucional sobre el derecho a la
muerte digna incluyen a los NNA que pade-
cen una enfermedad terminal que cause in-
tensos dolores y sufrimiento. En conse-
cuencia, este derecho ha sido negado de
facto por la ausencia de reglamentacion, de-
bido a las particularidades que presenta la
materializacién de este derecho para pobla-
cién menor de edad, principalmente, en los
aspectos relacionados con el consenti-
miento y la manifestacién de la voluntad.

Por lo anterior, la Corte Constitucional or-
dend que, asi como se emitié la Resolucién
1216 de 2015 para hacer efectiva el dere-
cho a morir dignamente para los pacientes
mayores de edad, un grupo de expertos
emitiera los conceptos cientificos y técnicos
sobre los aspectos que deben ser tenidos en
cuenta para materializar el derecho a la
muerte digna de NNA. Teniendo en cuenta:

a) La condicién de enfermo terminal pedia-
trico.
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b) La evaluacién del sufrimiento. En cumplimiento a lo anterior, el Ministerio
c) La determinacion de la capacidad de de- de Salud y Proteccién Social emitié la Reso-
cidir. lucién 825 de 2018, por medio de la cual
d) El consentimiento libre, informado e reglamenté el procedimiento para hacer
inequivoco revisado por un grupo de efectivo el derecho a morir con dignidad de

profesionales expertos que evalden el
grado de desarrollo fisico, psicolégico,
emocional y cognitivo de los menores de
edad.

los NNA (ver recuadro).

Contenido Resolucion 825 de 2018

Aspectos generales

e Derecho a cuidados paliativos pediatri-
Cos.

Toma de decisiones de los nifios, nifias y
adolescentes en el ambito médico, te-
niendo en cuenta las siguientes aptitudes:
a) capacidad para comunicar la decision,
b) capacidad de entendimiento, c) capaci-
dad de razonary, d) capacidad de juicio.
Cuando por causa de discapacidad o por
evolucién de su enfermedad, los nifios,
nifas o adolescentes no puedan o se les
dificulte comunicar su decisién se busca-
ran todos los apoyos y ajustes razonables
que permitan la expresién voluntaria. li-
bre, informada e inequivoca de esta.
Concepto de muerte segun la edad evolu-
tivo del nifio, nifia o adolescente.

Nifio, nifia o adolescente con una enfer-
medad y/o condicién en fase terminal.

Necesidades especiales de salud.

Dependencia de la tecnologia para el
mantenimiento de la vida.

Patria potestad.

Criterios de exclusion para presentar una

solicitud de eutanasia
Recién nacidos y neonatos.
Primera infancia.
Grupo poblacional de los 6 a los 12 afos,
salvo que cumplan las siguientes condi-
ciones: a) que alcancen un desarrollo neu-
rocognitivo y psicolégico excepcional que
les permita tomar una decisién libre, vo-
luntaria, informada e inequivoca en el dm-
bito médico y (b) que su concepto de
muerte alcanza el nivel esperado para un
nifio mayor de 12 afios.
Nifos, nifias y adolescentes que presen-
ten estados alterados de conciencia.
Nifos, nifias y adolescentes con discapa-
cidades intelectuales.
Nifos, nifias y adolescentes con trastor-
nos psiquidtricos diagnosticados que alte-
ren la competencia para entender, razonar
y emitir un juicio reflexivo.
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No obstante, las resoluciones y sentencias
han sido insuficientes para la materializa-
cién de la muerte digna de NNA, puesto que
las resoluciones 1216 de 2015 y 825 de
2018 tienen falencias, como la carencia de
una estructura administrativa sélida que in-
tegre y facilite el servicio de atencién a los
pacientes que solicitan el procedimiento
eutandsico. También, continua la ausencia
de una legislacion clara desde el Congreso
de la Republica, a pesar de las mdltiples in-
vitaciones de la Corte Constitucional a éste
para que regule el derecho a la muerte
digna. Situacién que represente el mayor
obstaculo para permitir el ejercicio ade-
cuado este derecho reconocido por dicha
Corte.

El altimo intento de regulacién de la euta-
nasia en Colombia ocurrié a finales del afio
2019. El proyecto de ley estatutaria 204,
Por medio del cual se establecen disposiciones
para reglamentar el derecho fundamental a mo-
rir dignamente, bajo la modalidad de eutanasia,
fue radicado el 27 de agosto 2019 en la Ca-
mara de Representantes (Congreso). El pro-
yecto solicitaba que cualquier persona ma-
yor de 12 afios que sufra una enfermedad
terminal, incurable o condicion médica
grave, podria pedir de manera libre la
muerte asistida; que solo un profesional de
la medicina podia realizar dicha interven-
cién y exigia a las EPS e IPS la conformacién

de un comité cientifico interdisciplinario
para la evaluacién de los casos en los que se
solicitara la muerte digna (Gaceta del Con-
greso, 1118, 2019).

Sin embargo, este proyecto no logré pasar
el segundo debate en Camara de Represen-
tantes y fue archivado, a pesar de ser una
tarea pendiente de larga data. El principal
argumento de los legisladores que votaron
en contra del proyecto fue de orden reli-
gioso, considerando que no se podia hacer
una ley en Colombia que legitime el suicidio
asistido, porque el derecho a la vida preva-
lece por encima de todo, y en especial, se
consideré inviable aprobar una iniciativa le-
gislativa que incluyera a menores de edad.

En suma, la regulaciéon del derecho a la
muerte digna para los NNA en Colombia
mediante una politica publica que permita
su materializacién efectiva y que reconozca
la especificidad de los NNA continda siendo
una tarea pendiente en Colombia, a pesar
de las sentencias de la Corte Constitucional
y las resoluciones del Ministerio de Salud y
Proteccién Social. Por ello, la realizacién de
este primer “Cabildo Ciudadano” en el pais
adquiere toda su pertinencia social y poli-
tica. A continuacion, se presentan las Reco-
mendaciones de politica piblica resultante
de esta experiencia de democracia delibera-
tiva como un insumo valioso para el debate
publico y politico.
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RECOMENDACIONES DE POLITICA PUBLICA

Como resultado del proceso formativo y de-
liberativo realizado por el “Cabildo ciuda-
dano”, los integrantes del Panel Ciudadano
consideran necesaria y urgente una politica
publica que regule la prictica de la Eutana-
sia en NNA en Colombia. Para ello, es indis-
pensable que se respete la libertad y auto-
nomia individual, se garanticen las condi-
ciones para tomar una decisién informada,
que se conforme un equipo interdisciplinar
que acompanie al paciente y que se deben
realizarse mejoras en el sistema de salud
del pais.

En este sentido, las recomendaciones refie-

ren a seis temas que se consideran deben
ser tenidos en cuenta para la formulacién
de la politica pablica de eutanasia para
NNA:

Sistema de cuidados paliativos
Capacidad de decisién de NNA
Relacion médico-paciente

Atencién al cuidador

Conocimiento del derecho a la salud
Sistema General de Seguridad So-
cial en Salud

AUV A WN =

1. Sistema de cuidado paliativo

Garantizar la cobertura de la prestacion de
los servicios de cuidados paliativos de forma
descentralizada y oportuna para todos los
pacientes desde el momento de su diagnés-
tico, teniendo en cuenta las caracteristicas
particulares de cada caso.

Se requiere la materializacién del acceso al
sistema de cuidados paliativos en el pais,
por ello es necesario garantizar la cobertura
de la prestacién de los servicios de cuidados
paliativos de forma descentralizada y opor-
tuna, teniendo en cuenta aspectos particu-
lares como la nocién de vida digna, calidad
de vida y bienestar, asi como las diferencias
culturales y étnicas de los pacientes. De
igual manera es importante que el acceso
sea en condiciones de igualdad para todos
los pacientes.

Lo anterior implica formar personal, adqui-
rir equipos e infraestructura adecuada para
prestar estos servicios que ya estan inclui-
dos en el Plan Obligatorio de Salud. Igual-
mente, es preciso conformar un equipo de
intervencién interdisciplinar que posibilite

la contribucién de otras disciplinas y cono-
cimientos. También es importante informar
a los pacientes y a sus cuidadores sobre el
sistema de cuidados paliativos, puesto que
en la actualidad su oferta y sus beneficios
no estdn puestos a su conocimiento.

Para fortalecer el servicio de Cuidados Pa-
liativos es necesario que las Instituciones
Prestadoras del Servicio de Salud establez-
can un protocolo de manejo y guias de prac-
tica clinica de Cuidados Paliativos, los cua-
les deben estar dirigidos a los profesionales
de la salud que estdn en contacto con los
pacientes, de modo que, en primer lugar, se
facilite la prestacion del servicio y ademads,
se posibilite la gestion de informacién rela-
cionada con el Cuidado Paliativo para pos-
teriores investigaciones sobre el tema.

Adicionalmente, se considera que el Cui-
dado Paliativo se debe incluir como asigna-
tura obligatoria dentro del plan de estudios
basico de las carreras profesionales de sa-
lud, teniendo en cuenta la importancia de
esta tematica en la atencién del paciente.
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Ademds, se subraya la importancia de la
creacion de oferta académica de formacién
posgradual relacionada con cuidados palia-
tivos pedidtricos, pues este tipo de especia-
lizaciones no existen en el pais, haciendo
que los profesionales de la salud interesa-
dos en adquirir conocimientos sobre el
tema deben estudiar en el exterior. Tam-
bién se sugiere que los médicos pediatras
paliativistas sean tenidos en cuenta en la
formulacién de préximas regulaciones, de-
bido a su experticia y conocimiento a pro-
fundidad de este tema.

El concepto de Cuidado Paliativo, asi como
el derecho que tiene el paciente y su familia
sobre el mismo, debe ser explicado clara-
mente desde el momento del diagnédstico
de la enfermedad, a través de estrategias de

pedagogia e informacién claras que tengan
en cuenta el desarrollo cognitivo de los di-
ferentes grupos etarios, en aras de que la
prestaciéon pueda ser brindada oportuna-
mente desde las etapas tempranas del tra-
tamiento.

Finalmente, se considera que todas las ac-
ciones y estrategias realizadas para fortale-
cer el servicio de Cuidados Paliativos deben
plantearse en el marco de un Protocolo Na-
cional que establezca claramente las pautas
del servicio, asi como las actividades de se-
guimiento y control para las Instituciones
Prestadoras de Salud, con el propésito de
garantizar el derecho que tienen los pacien-
tes a acceder a tal servicio.

2. Capacidad de decision de NNA

Reevaluar criterios de evaluacion de capaci-
dad de decisién del NNA, teniendo en cuenta
trayectoria de vida y concepcion de la muerte,
y no tinicamente su edad.

Para determinar el acceso a la eutanasia se
recomienda evaluar la capacidad de deci-
sion del NNA a partir de sus experiencias de
vida y la concepcién de la muerte que expli-
cita, pues se considera que la edad no es el
criterio ideal para determinar si el paciente
estd seguro y comprende las consecuencias
de su decisién de solicitar el procedimiento
eutanasico. En este aspecto se propone
también la necesidad de tener en cuenta
otras formas de expresién de voluntad que
no se limiten a la modalidad escrita, te-
niendo en cuenta casos de pacientes que se
pueden comunicar Gnicamente de forma
oral. En caso de que el NNA no se pueda co-

municar verbalmente, la solicitud de euta-
nasia deberia poder ser realizada por los pa-
dres del paciente.

Es central establecer mecanismos para vali-
dar la toma de decisién de forma integral y
multidimensional a partir de un equipo in-
terdisciplinar que tenga en cuenta el en-
torno familiar y social del NNA. También es
relevante que se considere el control, la
aceptacion y/o el rechazo de los sintomas
de la enfermedad que experimenta el pa-
ciente, pues esto serd determinante en la
valoraciéon de las opciones posibles para
manejar el dolor.

Adicionalmente, se plantea la posibilidad
de que en las Instituciones Prestadoras del
Servicio de Salud que cuentan con un pro-
grama de aulas hospitalarias para NNA, se
incluya un acompainamiento para la toma
de decisiones que posibilite la comprensién
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de los elementos presentes en el proceso
que se lleva a cabo al seleccionar una entre
varias opciones. Se enfatiza en que el pro-

grama de aulas hospitalarias debe ser im-
plementado en todas las IPS para garantizar
la atencién integral al NNA desde el mo-
mento de su diagndstico.

3. Relacién entre equipo de atencidn en salud, paciente y cuidador

Priorizar la comunicacion entre el equipo de
atencion en salud, el paciente y su cuidador
incentivando una correcta y clara transmision
de la informacion desde el momento del diag-
ndstico, para reconocer la autonomia del pa-
ciente en el proceso de salud-enfermedad.
Inicialmente se debe reconocer la importan-
cia de todos los actores involucrados en el
proceso salud-enfermedad, pues se puede
evidenciar que cominmente se entiende al
paciente como objeto pasivo sujeto de la
atencién, y no como un sujeto activo con ca-
pacidad de decision. Por lo anterior, se pro-
pone ampliar la vision de médico-paciente,
y considerar una triada de “equipo médico-
paciente- cuidador”, que considere las con-
tribuciones vitales de cada uno de los acto-
res desde el momento del diagnéstico.

En esta relacién, se debe plantear la auto-
nomia como principio fundamental para in-
cluir el conocimiento que el paciente tiene
sobre su propia vida y sobre la enfermedad
que padece, lo cual no implica que se des-
conozca la importancia del conocimiento
del profesional de la salud en el drea de me-
dicina. Ademads, se enfatiza en la obligato-
riedad de un concepto médico.

Ademds, se considera primordial mejorar la
comunicacién para lograr que la misma sea
fluida y humanizante, y que proporcione in-
formaciéon de forma clara y comprensible
sobre el diagnéstico, los procedimientos a
realizar y las alternativas a los mismos. Para
posibilitar lo anteriormente mencionado, se
debe fomentar los tiempos y espacios en los
que se pueda desarrollar tal comunicacion,
de modo que la interaccién no esté restrin-
gida al momento de consulta médica que
usualmente se centra Unicamente en los
elementos patolégicos de la enfermedad,
dejando de lado otros aspectos centrales en
el curso de la enfermedad.

Finalmente, se hace énfasis en que la comu-
nicacion entre el profesional de la salud y el
paciente debe incluir la explicacién del do-
cumento de voluntad anticipada, el cual
esta regulado por la Corte Constitucional y
debe ser contemplado por el paciente desde
el momento en el que conoce su diagnds-
tico.

4. Atencion al cuidador

Reconocer el valor social del cuidador en el
proceso de salud-enfermedad del paciente,
brinddndoles apoyo a nivel psicolégico, emo-
cional, espiritual y psicosocial.

Es indispensable el apoyo de las institucio-
nes de salud para explicar la ruta de aten-
cion, sus posibilidades y sus servicios al cui-
dador para garantizar el mejor acceso de los
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pacientes. Es fundamental entender al cui-
dador como un actor fundamental en el tra-
tamiento del paciente y se propone generar
redes de cuidadores, con apoyos especiales
a nivel psicolégico, emocional, espiritual y
psicosocial para el acompafiamiento desde
el diagndstico, la toma de decisiones y el
manejo del dolor; pues si bien existen pro-
gramas en la actualidad que trabajan sobre
estos temas, su acceso y difusién son limi-
tados.

Un aspecto importante sobre los cuidado-
res se refiere a la necesidad del reconoci-
miento del valor social de su funciény de su

papel dentro de la economia del cuidado,
teniendo en cuenta el trabajo central que
realizan para el bienestar del paciente en su
proceso de salud-enfermedad. En este sen-
tido, se considera primordial que el Sistema
General de Seguridad Social establezca li-
neamientos nacionales a través de los cua-
les sea posible regular y fortalecer el rol del
cuidador creando un programa nacional de
proteccién, a través del cual el cuidado
tenga la posibilidad de acceder a diferentes
beneficios, tales como un reemplazo tem-
poral o un subsidio de solidaridad.

5. Conocimiento del Derecho a la salud

Fomentar la creacién de espacios participati-
vos y pedagdgicos que contribuyan al conoci-
miento y apropiacion de los derechos en salud
por parte de la ciudadania.

Se debe incentivar los espacios participati-
vos en los que se expliquen los derechos
que tienen los pacientes y cuidadores en
materia de acceso a servicios de salud y re-
presentacion legal. Se sugiere plantear es-
trategias de difusion en distintos formatos

(audiovisual, escrito, etc.), a través de los
cuales los ciudadanos de diferentes edades
tengan la facilidad para aproximarse a los
conceptos médicos y juridicos que se rela-
cionan con la enfermedad que padecen, con
el propdsito de que tengan mejores insu-
mos para tomar decisiones frente a los pro-
cedimientos a los que deben someter y asu-
man un rol activo en la exigencia de sus de-
rechos.

6. Sistema General de Seguridad Social

Evaluar integralmente la calidad y humani-
zacion en la prestacion de los servicios de sa-
lud, asi como la pertinencia de los trdmites
burocrdticos en el acceso al SGSS, pues estos
elementos se consideran como los principales
obstdculos para pacientes y cuidadores

Es necesario analizar el funcionamiento del
Sistema General de Seguridad Social par-
tiendo de la relacién entre los actores que
lo conforman, pues se considera que uno de
los principales obstdculos en la prestacion

del servicio es la atencién que se brinda a
los pacientes y sus familias tanto en cober-
tura como en calidad. Se subraya la necesi-
dad de garantizar la igualdad en el acceso a
los servicios de salud de toda la ciudadania,
incentivando su disponibilidad fuera de las
principales ciudades del pais a través del
fortalecimiento infraestructural de las Ins-
tituciones Prestadoras del Servicio de Salud
que operan en diferentes regiones, y el fo-
mento del traslado de profesionales de sa-
lud con garantias de calidad de vida.
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Por otra parte, se sefala que los tramites
burocréticos para acceder a los servicios de
salud son desconocidos por la mayoria de la
poblacién, lo cual dificulta el acceso para
aquellos que no conocen adecuadamente la
ruta de atencién que se debe seguir, de
modo que se sugiere la realizacién de jorna-
das pedagégicas en las que los ciudadanos

tengan la posibilidad de conocer las rutas
de acceso y, a partir de alli, adquieran el co-
nocimiento para proponer la reduccién de
trdmites que no se consideren fundamenta-
les.

Se hace énfasis en la necesidad de fortalecer
el enfoque preventivo y comunitario para
abordar la salud, pues con el sistema actual
ésta se aborda como una responsabilidad
individual desconociendo las dindmicas co-
lectivas en torno al sujeto. En este sentido,
se hace hincapié en la necesidad de garanti-
zar un servicio de calidad con acceso equi-
tativo para los ciudadanos, que ademas se
descentralice para brindar una mayor co-
bertura de salud en beneficio de los ciuda-
danos.
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