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Resumen: Este documento de recomendaciones de politica publica es producto del proyecto
‘Cabildo Ciudadano sobre Eutanasia en Ninos, Nifias y Adolescentes (NNA)’, cuyo objetivo es
aportar insumos para la politica publica de regulacién de la Eutanasia en NNA en Colombia.
La metodologia usada busca demostrar la capacidad de la ciudadania no experta para aportar
elementos validos 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 decisiéon de NNA,
relacion médico-paciente, atencion al cuidador, conocimiento del derecho a la salud y Sistema

General de Seguridad Social en Salud.

Palabras clave: Conferencia de consenso, deliberacién, inclusién, mini-publico, salud publica.
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Introduccion

El presente documento de Recomendaciones de politi-
ca publica es resultado del proyecto ‘Cabildo Ciuda-
dano sobre Eutanasia en Ninos, Nifas y Adolescentes
(NNA)’, el cual conto con la participacion de un grupo
de 17 ciudadanos (mini-publico) residentes en Bogo-
ta. Fue coordinado por el grupo de investigaciéon Ana-
lisis de las Politicas Publicas y de la Gestién Publica
(APPGP) 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,
psicolégicas, sociales e institucionales.

En Colombia, la regulacion de la eutanasia (procedi-
miento considerado por la Corte Constitucional como
unade las opciones de muerte digna para un paciente a
partir de la sentencia C-239/1997) se ha desarrollado
de formaincipiente mediante varios pronunciamientos
de la Corte Constitucional y Resoluciones emitidas por
el Ministerio de Salud y Proteccién Social.

Si bien, a lo largo del tiempo, se han propuesto multi-
ples definiciones de Eutanasia, en este documento se
adopta la definicién propuesta por el Instituto Borja de
Bioética: es una practica que solo puede ser ejecutada
por médicos hacia una persona que padezca una enfer-
medad incurable que le cause un sufrimiento intenso, y
cuya solicitud debe hacerse de forma libre y reiterada
por el paciente (Mendozay Herrera, 2016).

El documento estd compuesto de tres partes: en la pri-
mera, se explica la metodologia de participacién ciuda-
dana implementada en el “Cabildo ciudadano” para lo-
grar la formulacién de las recomendaciones de politica
publica; en la segunda parte, se presenta el estado de
la cuestion de la regulacién de la eutanasia en Colom-
biay; finalmente, se presentan las recomendaciones de
politica publica sobre Eutanasia en NNA concertadas
por el grupo de ciudadano(a)s que participaron en la
experiencia del “Cabildo ciudadano”.

Metodologia del cabildo ciudadano

El “Cabildo ciudadano” consiste en una adaptacion lo-
cal de las denominadas “Conferencias de Consenso”
ya experimentadas en otros paises, como Dinamarca,
Francia, Estados Unidos, (Fischer, 2009) y Uruguay (La-
zaro et al., 2013). Es una metodologia que surge en el
marco de las propuestas alternativas o complementa-
rias a la democracia representativa, que buscan ahon-
dar en la democracia deliberativa mediante la genera-

cién de nuevos espacios de participaciéon ciudadana.
Una Conferencia de consenso parte del postulado que
cualquier ciudadano(a), aunque no tenga implicacion
directa ni sea experto en el tema a tratar, dispone de
las competencias cognitivas y de aprendizaje suficien-
tes para aportar insumos valiosos para la definicién de
politicas publicas (Fischer, 2003; 2009). Se considera
que, desde la experiencia, los saberes propios y la par-
ticipacién en procesos deliberativos, la ciudadania no
experta es capaz de adquirir conocimientos, desarro-
Ilar argumentos y construir consensos validos y perti-
nentes a través de la deliberacién para la formulaciéon
de recomendaciones de politicas publicas.

La capacidad de lo(a)s ciudadano(a)s para participar
en deliberaciones altamente cualificadas ya ha sido
demostrada en una variedad de experiencias. Se ha
evidenciado que ciudadano(a)s que comienzan con po-
cas competencias deliberativas y conocimiento sobre
un tema complejo logran entender adecuadamente lo
que estd en juego en la controversia y son capaces de
construir consensos validos en un entorno deliberativo
adecuado (Fischer, 2003; 2009).

En este sentido, la metodologia de las conferencias de
consenso difiere profundamente de las formas tradi-
cionales de participacion ciudadana en donde se con-
sidera a la ciudadania solo apta para ser consultada,
escuchada, eventualmente propositiva, en procesos
que son disefiados, organizados y controlados por una
instancia técnica o experta, la cual definird de manera
auténoma y discrecional que es lo pertinente y valido
de las opiniones y argumentos de la ciudadania para
la decisién publica. Esta metodologia de participaciéon
publica deliberativa, implementada aqui por primera
vez en Colombia, ha sido experimentada en numerosos
paises y en temas variados, en particular relacionados
con controversias cientifico-tecnoldégicos. Por ejemplo,
en Uruguay, se implementé en el 2010 en relacién a la
produccién de energia nuclear y en 2011 en relaciéon a
nuevos emprendimientos mineros (Lazaro et al., 2013).

Para su desarrollo, el panel organizador del Cabildo
ciudadano, en conformidad con la metodologia de las
Conferencias de consenso, convocd, mediante afiches
y redes sociales institucionales, a la ciudadania en
agosto y septiembre del 2019 para que participara en
un proceso de construccién de politica publica (sin indi-
cacion del tema). De los 159 inscritos, se seleccionaron
17 personas para que conformara el Panel ciudadano
o mini-publico. Este consistié en un grupo pequeno de
ciudadano(a)s, seleccionado(a)s no aleatoriamente,
para que representara la diversidad de la poblacién
(Breckon et al., 2019). El mini-publico no busca ser re-
presentativo estadisticamente del conjunto de la po-
blacién, pero si representar la diversidad presente en
la sociedad en términos de edad, género, etnia, ingre-
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so, formacién, entre otros. Este Panel ciudadano tuvo
como objetivo desarrollar una deliberacién cualificada
entre sus miembros, mediante el intercambio de sus
diferentes perspectivas, la adquisicién de nueva infor-
macion sobre el tema especifico, y reflexionar sobre las
preferencias y emociones que les suscita un problema
publico determinado (Breckon et al., 2019).

El Panel ciudadano lo conformaron 17 personas, 8
hombres y 9 mujeres; de ellos, 2 fueron NNA, 9 adul-
to(a)s entre 20y 39 afios y 6 adulto(a)s mayores de 40
anos; residian en 9 localidades de Bogot4; 3 ciudada-
no(a)s eran indigenas y 1 afrocolombiano; sus niveles
de formacién fueron diversos con 3 ciudadanos rea-
lizando o habiendo completado educacién basica se-
cundaria, 2 con estudios técnicos y 10 con educacién
universitaria de pregrado (6 en curso y 4 graduados) y
2 con estudios de posgrado.

Con el objetivo de desarrollar las capacidades y apti-
tudes deliberativas de los ciudadanos convocados, la
metodologia usada contemplé dos fases: una de deli-
beracion formativa y otra de deliberacion publica. La
primera se desarrollé mediante tres jornadas relacio-
nadas con el tema (5y 19 de octubre y 2 de noviembre
2019) en la que participaron los miembros del Panel
ciudadano y el panel formador. Cada jornada se cen-
tré en el estudio, la socializacién, la comprensién y el
intercambio de argumentos sobre los aspectos funda-
mentales relacionados con el tema de la eutanasia en
NNA. Estos aspectos, definidos por el equipo organi-
zador, fueron Etica (Desarrollo moral y Concepcién
de la muerte), Sujeto médico (Bioética y responsabili-
dad médica desde la perspectiva juridica), Capacidad
de decisiéon (Desarrollo infantil, toma de decisiones y
trastornos cognitivos), Cuidados paliativos desde las
perspectivas clinica y social, y Sistema General de Se-
guridad Social en Colombia.

Estas sesiones de formacién, apoyadas con varios do-
cumentos, contaron con la orientacién de un Panel de
Formadores compuesto por personas expertas en los
temas mencionados, bien fuera desde un saber cientifi-
co y académico o desde la experiencia adquirida a tra-
vés de sus vivencias o trayectorias personales.

En la segunda fase, de deliberacion, el Cabildo ciuda-
dano consistié en la organizacién de un evento publico
(29 de febrero 2020, Auditorio Camilo Torres, Facul-
tad de Derecho, Ciencias Politicas y Sociales, UNAL,
Bogota) y un posterior tiempo de deliberacion exclusi-
va del Panel ciudadano. Para la primera parte, fueron
invitados representantes de diversas organizaciones
sociales o profesionales (Panel de implicados) direc-
tamente relacionadas con la Eutanasia para NNA para
que presentaran e intercambiaran, tanto con el panel

ciudadano como con el publico en general, sus posturas
y opiniones frente al tema.

Finalmente, este mismo dia, el Panel ciudadano se re-
unié de manera privada para deliberar y definir de la
forma mas consensuada posible, con el apoyo técnico
del equipo organizador, las presentes Recomendaciones
de politica publica.

La eutanasia para NNA en Colombia:
un estado de la cuestion

laeutanasia es un concepto que se hatransformadoalo
largo de la historia de lahumanidad. En pueblos primiti-
VoS era una practica aceptada dirigida a enfermos incu-
rables, invalidos y ancianos y era comprendida como un
ritual. Posteriormente, en el marco del juramento hipo-
cratico que impide a los médicos suministrar venenos a
sus pacientes y de la influencia del pensamiento cris-
tiano en Occidente sobre la sacralizacion de la vida, el
acto eutanasico fue prohibido. En las tltimas décadas,
la comprension de la eutanasia se ha realizado desde
una perspectiva basada en la autonomia 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 voluntaria,
informada, libre y expresada de forma reiterada por la
persona que la solicita, para que se considere como un
ejercicio de muerte digna (Barrera & Diaz, 2013). Ade-
mas, es una practica que solamente puede ser realizada
por médicos hacia un paciente que padezca una enfer-
medad incurable que le cause un sufrimiento intenso
(Mendoza & Herrera, 2016).

En Colombia, el primer paso en laregulacién de la euta-
nasia fue la Sentencia C-239 de 1997 que despenalizd
el homicidio por piedad, delito por el cual eran juzgados
los médicos que la practicaban. Esta sentencia planted
que, en concordancia con su compromiso con salva-
guardar lavida, el Estado tenia la obligacién de ofrecer
a los pacientes en fase terminal que padecian intenso
sufrimiento la posibilidad de acceder a tratamientos
paliativos del dolor. Pero cuando el paciente decide
solicitar la eutanasia, se debe prestar asistencia para
permitir morir en condiciones dignas con base en regu-
laciones legales estrictas. Para ello, la Corte Constitu-
cional establecié tres requisitos fundamentales: 1) que
se trate de un enfermo terminal, 2) que se encuentre
bajo intenso dolor y sufrimiento, 3) que el sujeto tenga
la capacidad de solicitar el procedimiento de manera
reiterada, libre y voluntaria.
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La Corte Constitucional decidi6 despenalizar el homi-
cidio por piedad con base en ladignidad humanayenla
autonomiaindividual de los sujetos que solicitan el pro-
cedimiento eutandsico, porque considerd que la digni-
dad humana se constituye a partir de la experiencia 'y
percepcion de vida de cada sujeto (Mendozay Herrera,
2016). La sentencia mencionada también resalté que,
si bien la Constitucién plantea la vida como un derecho
fundamental, se puede renunciar a ella cuando las con-
diciones de existencia sean precarias o no se ofrezca
posibilidades reales de alivio (Barreray Diaz, 2013).

Ademas, esta sentencia establece que para garantizar
la voluntad del paciente y materializar el derecho a mo-
rir dignamente es necesario cumplir con ciertos para-
metros minimos, como: (i) la posibilidad de la persona
de manifestar su deseo de morir; (ii) la conformacion de
un Comité para que en un término razonable sea pro-
gramada la realizacién del procedimiento; (iii) la posi-
bilidad del paciente de desistir de su decisién o activar
otras practicas médicas para paliar su dolor; (iv) la ce-
leridad en la practica de la eutanasia, de tal forma que
se garantice la no prolongacién del sufrimiento; (v) el
respeto por la voluntad del paciente y las condiciones
en las que este desea finalizar su padecimiento (aten-
cién oportuna, acompafamiento médico y del entorno
familiar, entre otros).

A su vez, la Corte Constitucional exhorté al Congre-
so de la Republica a que regule la muerte digna en el
tiempo mas breve posible y de acuerdo a los principios
constitucionales. Sin embargo, el legislativo ha elu-
dido esta responsabilidad y ha causado una zona gris
que permite irregularidades juridicas y la negacién por
parte de instituciones de salud para la realizacién del
procedimiento. Lo cual se ha constituido en uno de los
principales argumentos de los detractores de la euta-
nasia, pues consideran que la Corte no tiene la compe-
tencia para decidir sobre el tema y que, en su lugar, el
Congreso de la Republica debe legislar sobre ello como
representante legitimo de la poblacién colombiana.

Tras 17 afos sin regulaciéon de la eutanasia, la Cor-
te Constitucional se pronuncié nuevamente sobre la
muerte digna a través de la sentencia T-970 de 2014.
En esta ocasion, la Corte establecié una clasificacién
de la eutanasia, como activa, pasiva, directa, indirecta,
voluntaria e involuntaria. Y manifesté que los médicos
debian evitar la distanasia, término que refiere a los
procedimientos que buscan la prolongacién de la vida
por cualquier medio, que causan efectos negativos
a la salud, la dignidad y la vida del paciente e impiden
innecesariamente su muerte. Ademas, la Corte orde-
no al Ministerio de Salud y Proteccién Social estable-
cer lineamientos especificos a los prestadores de los
servicios de salud para que conformen un equipo de
expertos interdisciplinario, que tenga claro cémo pro-

ceder cuando un paciente solicite el derecho a morir
dignamente y le brinde acompanamiento psicolégico,
médicoy social a ély a su familia. Sugiere también esta-
blecer un protocolo médico que garantice el derecho a
morir dignamente y sirva como referente para los mé-
dicos que deban realizar procedimientos tendientes a
garantizar el derecho a morir con dignidad.

A través de esta sentencia, la Corte afirma que la pres-
tacién de servicios de Cuidados Paliativos como una de
las cuestiones centrales del derecho a la muerte digna,
declarando 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
terminales, crénicas, degenerativas e irreversibles en
cualquier fase de la enfermedad de alto impacto en la
calidad de vida.

Posteriormente, cumpliendo lo ordenado por la senten-
cia T-970 de 2014, el Ministerio de Salud y Proteccién
Social expidi6 la Resolucion 1216 de 2015 através dela
cual se establecen: a) los parametros generales para ga-
rantizar el derecho a morir dignamente deben seguir los
criterios de autonomia del paciente, celeridad, oportuni-
dad e imparcialidad: b) la organizacidn, la conformacion
y las funciones de los Comités Interdisciplinarios, los
cuales deben estar conformados por médicos especia-
listas en la patologia que presenta la persona, un profe-
sional en derecho y un psiquiatra o psicélogo clinico; c)
reafirma la importancia del acceso de los pacientes con
enfermedades en fase terminal y sus familias a un tra-
tamiento integral del dolor mediante cuidado paliativo,
que tenga en cuenta sus aspectos psicopatoldgicos, fisi-
cos, emocionales, sociales y espirituales.

En 2016, mediante la Resolucion 4006 el Ministerio de
Salud y Proteccién Social crea el Comité Interno para
controlar los procedimientos que hagan efectivo el
derecho a morir dignamente remitidos por los Comi-
tés Interdisciplinarios, de acuerdo con las Sentencias
C-239de 1997 y T-970 de 2014.

A pesar de que las resoluciones emitidas por el Ministe-
rio de Salud y Proteccién Social, la Corte Constitucional
considerdé necesario ordenar que se realizaran ajustes a
través de una politica publica que posibilite la correcta
implementacion de sus disposiciones, debido a que se
continuaron presentando casos en los que entidades
prestadoras de servicios de salud y profesionales médi-
cos se negaban a practicar los procedimientos estableci-
dos para garantizar el derecho 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 resoluciones previas Unicamente trataban
sobre la regulacién del derecho a la muerte digna en
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adultos. Por ello, mediante la Sentencia T-721 de 2017
la Corte Constitucional afirmé que no hay distinciones
o condicionamientos relacionados con la edad de los
destinatarios de este derecho a la muerte digna y, que
en virtud de los principios de igualdad y no discrimina-
cion, ladefensadel interés superior de los nifos, ninas y
adolescentes, la efectividad y prioridad absoluta de sus
derechos, los NNA son también titulares del derecho a
la muerte digna. Ademas, resaltd que la muerte digna
tiene caracter fundamental y unaintima relacién conla
vida, la dignidad humana y la autonomia; obligar a una
persona a prolongar por un tiempo escaso su existen-
cia, cuando no lo deseay padece profundas aflicciones,
equivale a un trato cruel e inhumano y que la falta de
regulacion constituye una barrera para la materializa-
cion del derecho a morir dignamente.

Para este mismo afio, la Sentencia T-544 de 2017 en-
fatiza que el derecho a la salud de los menores de edad
requiere de una mayor accion de las autoridades para
que éstos accedan a todos los servicios requeridos
para la preservacién de su vida en condiciones dignas,
y reitera la prevalencia en el ordenamiento juridico co-
lombiano del principio del interés superior de los NNA.

De modo que los pronunciamientos de la Corte Cons-
titucional sobre el derecho a la muerte digna incluyen
a los NNA que padecen una enfermedad terminal que
cause intensos dolores y sufrimiento. En consecuencia,
este derecho ha sido negado de facto por la ausencia
de reglamentacién, debido a las particularidades que

presenta la materializaciéon de este derecho para po-
blacién menor de edad, principalmente, en los aspectos
relacionados con el consentimiento y la manifestaciéon
de la voluntad.

Por lo anterior, la Corte Constitucional ordend que, asi
como se emitié la Resolucion 1216 de 2015 para de-
limitar el marco normativo del derecho a morir digna-
mente para los pacientes mayores de edad, mediante la
conformacion de un grupo de expertos se emitieran los
conceptos cientificos y técnicos sobre los aspectos que
deberian ser tenidos en cuenta para materializar el de-
recho a la muerte digna de NNA. Teniendo en cuenta:

a) Lacondicién de enfermo terminal pediatrico
b) Laevaluacién del sufrimiento
c¢) Ladeterminacion de la capacidad de decidir

d) El consentimiento libre, informado e inequivoco
revisado por un grupo de profesionales expertos
gue evalue el grado de desarrollo fisico, psicolégi-
co, emocional y cognitivo de los menores de edad.

En cumplimiento a lo anterior, el Ministerio de Salud
y Proteccién Social emitié la Resolucion 825 de 2018,
por medio de la cual reglamenté el procedimiento para
hacer efectivo el derecho a morir con dignidad de los
NNA (ver recuadro).

Contenido Resolucion 825 de 2018

Aspectos generales

Derecho a cuidados paliativos pediatricos?.

Toma de decisiones de los nifos, nifias y adolescentes en el
ambito médico, teniendo en cuenta las siguientes aptitudes:
a) capacidad para comunicar la decision, b) capacidad de en-

tendimiento, c) capacidad de razonar y, d) capacidad de juicio.

e Cuando por causa de discapacidad o por evolucién de su en-
fermedad, los nifios, nifas o adolescentes no puedan o se les
dificulte comunicar su decisién se buscaran todos los apoyos
y ajustes razonables que permitan la expresién voluntaria.
libre, informada e inequivoca de esta.

Concepto de muerte seguin la edad evolutivo del nifio, nifia o
adolescente.

Nifio, nifia o adolescente con una enfermedad y/o condicion
en fase terminal.

¢ Necesidades especiales de salud.

¢ Dependencia de latecnologia para el mantenimiento de la vida.

o Patria potestad.
Fuente: Elaboracién propia

Criterios de exclusién para presentar
una solicitud de eutanasia

e Recién nacidos y neonatos.
e Primera infancia.

e Grupo poblacional de los 6 a los 12 afios, salvo que cumplan
las siguientes condiciones: a) que alcancen un desarrollo
neurocognitivo y psicoldgico excepcional que les permita
tomar una decision libre, voluntaria, informada e inequivoca
en el ambito médico y (b) que su concepto de muerte alcanza
el nivel esperado para un nifio mayor de 12 afos.

¢ Nifos, niflas y adolescentes que presenten estados alterados
de conciencia.

¢ Nifos, nifias y adolescentes con discapacidades intelectuales.

¢ Nifos, nifas y adolescentes con trastornos psiquiatricos

diagnosticados que alteren la competencia para entender,
razonar y emitir un juicio reflexivo.

1 Al respecto, yafinalizando las actividades del Cabildo Ciudadano, el Ministerio de Salud y Proteccidn Social emitié la Resolucion 229
(21 de febrero del 2020) que busca contribuir a la garantia del cuidado paliativo mediante el reconocimiento de su integralidad y procesos de

informacion en derechos.
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Las resoluciones 1216 de 2015y 825 de 2018 tienen fa-
lencias como la carencia de una estructura administra-
tiva sélida que integre y facilite el servicio de atencién a
los pacientes que solicitan el procedimiento eutanasico,
por lo cual han sido insuficientes para delimitar normati-
vamente la materializacién de la muerte digna de NNA.
También, continua la ausencia de una legislacién clara
desde el Congreso de la Republica, a pesar de las multi-
ples invitaciones de la Corte Constitucional a éste para
que regule el derecho a la muerte digna. Situacién que
representa el mayor obstaculo para permitir el ejercicio
adecuado este derecho reconocido por dicha Corte. El
Ultimo intento de regulacién de la eutanasia en Colom-
bia ocurrié a finales del afio 2019. El proyecto de ley
estatutaria 204, Por medio del cual se establecen dispo-
siciones para reglamentar el derecho fundamental a morir
dignamente, bajo la modalidad de eutanasia, fue radicado
el 27 de agosto 2019 en la Camara de Representantes
(Congreso). El proyecto solicitaba que cualquier perso-
na mayor de 12 afios que sufra una enfermedad termi-
nal,incurable o condicién médica grave, pudiera pedir de
manera libre la muerte asistida; exhortaba a que solo un
profesional de la medicina pudiera realizar dicha inter-
vencion y exigia a las EPS e IPS la conformacion de un
comité cientifico interdisciplinario para la evaluacion de
los casos en los que se solicitara la muerte digna (Gaceta
del Congreso, 1118, 2019).

Sin embargo, este proyecto no logré pasar el segundo
debate en Camara de Representantes y fue archiva-
do, 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 religioso, consideran-
do que no se podia hacer una ley en Colombia que le-
gitime el procedimiento eutanasico, porque el derecho
a la vida prevalece por encima de todo, y en especial,
se considerd inviable aprobar una iniciativa legislativa
gue incluyera a menores de edad.

En suma, la regulacién del derecho a la muerte digna
para los NNA en Colombia mediante una politica publi-
ca que permita su materializacién efectiva y que reco-
nozca la especificidad de los NNA continta siendo una
tarea pendiente en Colombia, a pesar de las sentencias
de la Corte Constitucional y las resoluciones del Minis-
terio de Salud y Proteccién Social. Por ello, la realizaciéon
de este primer “Cabildo Ciudadano” en el pais adquiere
toda su pertinencia social y politica. A continuacion, se
presentan las Recomendaciones de politica publica resul-
tante de esta experiencia de democracia deliberativa
como uninsumo valioso parael debate publicoy politico.

Recomendaciones de politica publica

Como resultado del proceso formativo y deliberativo
realizado por el “Cabildo ciudadano”, los integrantes

del Panel Ciudadano consideran necesaria y urgente
una politica publica que regule la practica de la Euta-
nasia en NNA en Colombia. Para ello, es indispensable
que serespete lalibertad y autonomiaindividual, se ga-
ranticen las condiciones para tomar una decisién infor-
mada, que se conforme un equipo interdisciplinar que
acompanfe al paciente y que se mejoren las condiciones
del 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 formulaciéon de la
politica publica de eutanasia para NNA:

1.  Sistema de cuidados paliativos

2. Capacidad de decision de NNA

3.  Relacién médico-paciente

4.  Atencion al cuidador

5.  Conocimiento del derecho ala salud

6. Sistema General de Seguridad Social en Salud

1. Sistema de cuidado paliativo

Garantizar la cobertura de la prestacion de los servicios
de cuidados paliativos de forma descentralizada y opor-
tuna para todos los pacientes desde el momento de su
diagnéstico, teniendo en cuenta las caracteristicas parti-
culares de cada caso.

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

Lo anterior implica formar personal, adquirir equipos e
infraestructura adecuada para prestar estos servicios
que ya estan incluidos en el Plan Obligatorio de Salud.
Igualmente, es preciso conformar un equipo de inter-
vencién interdisciplinar que posibilite la contribucién
de otras disciplinas y conocimientos. También es im-
portante 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 estan pues-
tos a su conocimiento.
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Para fortalecer el servicio de Cuidados Paliativos es
necesario que las Instituciones Prestadoras del Ser-
vicio de Salud establezcan un protocolo de manejo y
guias de practica clinica de Cuidados Paliativos, los
cuales deben estar dirigidos a los profesionales de la
salud que estan en contacto con los pacientes, de modo
que, en primer lugar, se facilite la prestacion del servi-
cio y ademas, se posibilite la gestion de informacion
relacionada con el Cuidado Paliativo para posteriores
investigaciones sobre el tema.

Adicionalmente, se considera que el Cuidado Paliati-
vo se debe incluir como asignatura obligatoria dentro
del plan de estudios basico de las carreras profesio-
nales de salud, teniendo en cuenta la importancia de
esta tematica en la atencién del paciente. Ademas,
se subraya la importancia de la creacién de oferta
académica de formacién posgradual relacionada con
cuidados paliativos pediatricos, pues este tipo de es-
pecializaciones no existen en el pais, haciendo que
los profesionales de la salud interesados en adquirir
conocimientos sobre el tema deban estudiar en el ex-
terior. También se sugiere que los médicos pediatras
paliativistas sean tenidos en cuenta en la formulacién
de préximas regulaciones, debido a su experticiay co-
nocimiento a profundidad de este tema.

El concepto de Cuidado Paliativo, asi como el derecho
gue tiene el paciente y su familia sobre el mismo, debe
ser explicado claramente desde el momento del diag-
nostico de la enfermedad, a través de estrategias de
pedagogia e informacién claras que tengan en cuenta
el desarrollo cognitivo de los diferentes grupos eta-
rios, en aras de que la prestacion pueda ser brindada
oportunamente desde las etapas tempranas del trata-
miento.

Finalmente, se considera que todas las acciones y
estrategias realizadas para fortalecer el servicio de
Cuidados Paliativos deben plantearse en el marco de
un Protocolo Nacional que establezca claramente las
pautas del servicio, asi como las actividades de segui-
miento y control para las Instituciones Prestadoras de
Salud, con el propdsito de garantizar el derecho que
tienen los pacientes a acceder a tal servicio.

2. Capacidad de decision de NNA

Reevaluar criterios de evaluacion de capacidad de deci-
sion del NNA, teniendo en cuenta trayectoria de vida y
concepcion de la muerte, y no tinicamente su edad.

Paradeterminar el acceso a la eutanasia se recomienda
evaluar la capacidad de decisién del(a) NNA a partir de
sus experiencias de vida y la concepcién de la muerte
gue explicita, pues se considera que laedad no es el cri-
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terio ideal para determinar si el paciente esta seguro
y comprende las consecuencias de su decisién de soli-
citar 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, teniendo en cuenta casos de pa-
cientes que se pueden comunicar Unicamente de for-
ma oral. En caso de que el NNA no se pueda comunicar
verbalmente, la solicitud de eutanasia deberia poder
ser realizada por los padres del paciente.

Es central establecer mecanismos para validar la
toma de decisién de forma integral y multidimensio-
nal a partir de un equipo interdisciplinar que tenga en
cuenta el entorno 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 paciente, pues esto serd determinante
en lavaloracion 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 programa de aulas hospitalarias para
NNA, se incluya un acompanamiento para la toma de
decisiones que posibilite la comprensién de los ele-
mentos presentes en el proceso que se lleva a cabo al
seleccionar una entre varias opciones. Se enfatiza en
que el programa de aulas hospitalarias debe ser imple-
mentado en todas las IPS para garantizar la atencién
integral al NNA desde el momento de su diagnéstico.

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

Priorizar la comunicacion entre el equipo de atencion en
salud, el paciente y su cuidador(a) incentivando una co-
rrecta y clara transmision de la informacion desde el mo-
mento del diagndstico, para reconocer la autonomia del
paciente en el proceso de salud-enfermedad.

Inicialmente se debe reconocer la importancia de to-
dos los actores involucrados en el proceso salud-en-
fermedad, pues se puede evidenciar que cominmente
se entiende al paciente como objeto pasivo sujeto de la
atencién, y no como un sujeto activo con capacidad de
decisién. Por lo anterior, se propone ampliar la vision
de médico-paciente, y considerar unatriada de “equipo
médico- paciente- cuidador(a)”, que considere las con-
tribuciones vitales de cada uno de los actores desde el
momento del diagnéstico.

En esta relacidn, se debe plantear la autonomia como
principio fundamental para incluir el conocimiento que
el paciente tiene sobre su propia vida y sobre la enfer-
medad que padece, lo cual no implica que se desconoz-
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ca la importancia del conocimiento del profesional de
la salud en el 4rea de medicina. Ademas, se enfatiza en
la obligatoriedad de un concepto médico.

Se considera primordial mejorar la comunicacion para
lograr que sea fluida y humanizante, y que proporcio-
ne informacién de forma clara y comprensible sobre
el diagnéstico, los procedimientos a realizar y las al-
ternativas a los mismos. Para posibilitar lo anterior, se
deben fomentar los tiempos y espacios en los que se
pueda desarrollar tal comunicacién, de modo que la in-
teraccion no esté restringida al momento de consulta
médica que usualmente se centra Unicamente en los
elementos patolégicos, dejando de lado otros aspectos
centrales en el curso de la enfermedad.

Finalmente, se hace énfasis en que la comunicacién en-
tre el profesional de la salud y el paciente debe incluir
la explicacién del documento 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 diagnéstico.

4. Atencion al cuidador

Reconocer el valor social del cuidador(a) en el proceso de
salud-enfermedad del paciente, brinddndole apoyo a ni-
vel psicolégico, emocional, espiritual y psicosocial.

Es indispensable el apoyo de las instituciones de salud
para explicar la ruta de atencién, sus posibilidades y
sus servicios al cuidador(a) para garantizar el mejor ac-
ceso de los pacientes. Es fundamental entender al cui-
dador(a) como un actor fundamental en el tratamiento
del pacientey se propone generar redes de cuidadores,
con apoyos especiales a nivel psicolégico, emocional,
espiritual y psicosocial para el acompafiamiento desde
el diagnéstico, la toma de decisiones y el manejo del
dolor; pues si bien existen programas en la actualidad
gue trabajan sobre estos temas, su acceso y difusion
son limitados.

Un aspecto importante sobre los cuidadores se refie-
re a la necesidad del reconocimiento del valor social
de su funciéon y 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 sentido, se considera
primordial que el Sistema General de Seguridad Social
establezca lineamientos 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/la cuidador(a) tenga la posibilidad de acce-
der a diferentes beneficios, tales como un reemplazo
temporal o un subsidio de solidaridad.
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5. Conocimiento del Derecho a la salud

Fomentar la creacion de espacios participativos y peda-
gogicos que contribuyan al conocimiento y apropiacion
de los derechos en salud por parte de la ciudadania.

Se deben incentivar los espacios participativos en los
que se expliquen los derechos que tienen lo(a)s pacien-
tes y cuidadore(a)s en materia de acceso a servicios
de salud y representaciéon legal. Se sugiere plantear
estrategias de difusion en distintos formatos (audio-
visual, escrito, etc.), a través de los cuales lo(a)s ciuda-
dano(a)s de diferentes edades tengan la facilidad para
aproximarse a los conceptos médicos y juridicos que
se relacionan con la enfermedad que padecen, con el
propésito de que tengan mejores insumos para tomar
decisiones frente a los procedimientos a los que se
pueden/deben someter y asuman un rol activo en la
exigencia de sus derechos.

6. Sistema General de Seguridad Social

Evaluar integralmente la calidad y humanizacién en la
prestacion de los servicios de salud, asi como la pertinen-
cia de los trdmites burocrdticos en el acceso al SGSS, pues
estos elementos se consideran como los principales obstd-
culos para pacientes y cuidadore(a)s.

Es necesario analizar el funcionamiento del Sistema
General de Seguridad Social partiendo de la relacion
entre los actores que lo conforman, pues se considera
que uno de los principales obstaculos en la prestacion
del servicio es la atencion que se brinda a lo(a)s pacien-
tes y sus familias tanto en cobertura como en calidad.
Se subraya la necesidad 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 infraes-
tructural de las Instituciones Prestadoras del Servicio
de Salud que operan en diferentes regiones, y el fo-
mento del traslado de profesionales de salud con ga-
rantias de calidad de vida.

Por otra parte, se seiala que los tramites burocraticos
para acceder a los servicios de salud son desconoci-
dos 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 jornadas pedagégicas en las
que lo(a)s ciudadano(a)s tengan la posibilidad de cono-
cer las rutas de acceso vy, a partir de alli, adquieran el
conocimiento para proponer la reduccién de tramites
que no se consideren fundamentales.

Se hace énfasis en la necesidad de fortalecer el enfo-
que preventivo y comunitario, pues el sistema aborda
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la salud como una responsabilidad individual descono-
ciendo las dindmicas colectivas en torno al sujeto. En
este sentido, se hace hincapié en lanecesidad de garan-
tizar un servicio de calidad con acceso equitativo, que
ademas se descentralice para brindar una mayor co-
bertura de salud en beneficio de lo(a)s ciudadano(a)s.

Etapas y Participantes

Deliberacion Deliberacion
Formativa Publica

-l A7l & R

Preparacion
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