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Introduccion. ; Por qué es
necesario construir una definicidon
de enfermedad grave?

Colombia se ha posicionado como un pais lider en
Latinoamérica y el mundo al reconocer la muerte
digna como un derecho constitucional®. La lucha por
el reconocimiento del derecho fundamental a tomar
decisiones autébnomas sobre el fin de la vida comenz6
en 1993y se ha extendido a lo largo de mas de 30 afios.
En ese proceso, la pregunta por el tipo de enfermedad
que se debe experimentar para acceder a los diferentes
mecanismos que brinda el derecho a morir dignamente
ha estado siempre presentey ha generado importantes
debates médicos, juridicos y socialesy, es precisamente
eso lo que motiva esta publicacion.

A lo largo del desarrollo jurisprudencial del derecho a
morir dignamente, particularmente a través de la Sen-
tencia C-239 de 19977, la Corte Constitucional colom-
biana usé el criterio de enfermedad terminal como
requisito para acceder a la eutanasia. Dicho criterio
fue utilizado consistentemente hasta el 2021, afio en el
cual, a través de las Sentencias C-233 de 2021% y T-414
de2021*la Corte Constitucional afirmé que no era nece-
sario esperar a que la muerte estuviera proxima o que
el estado de salud se deteriorara profundamente para
hacer previsible la muerte en un tiempo relativamente
corto. Al hacerlo, la Corte reconocié que imponera una
persona tener una enfermedad en estado terminal vul-
neraba los derechos a la muerte digna, la vida digna, la
autonomiay al libre desarrollo de la personalidad y, por
lo tanto, se corria el riesgo de someterla a tratos crueles,
inhumanos y degradantes.

A partir de la Sentencia C-233 de 2021°, la Corte Cons-
titucional colombiana generd un cambio en la juris-
prudencia que eliminé la condicién de la enfermedad

terminal como requisito para acceder a la eutanasia y
lo reemplazé por el de enfermedad grave e incurable.

Actualmente, para acceder al derecho a morir digna-
mente a través de la eutanasia en el marco del Sistema
de Salud colombiano los requisitos son: primero, mani-
festar el consentimiento libre, informado e inequivoco;
segundo, ser debidamente diagnosticado con una
enfermedad grave e incurable debidamente diagnos-
ticada; tercero, experimentar dolor o sufrimiento fisico
0 psiquico incompatible con la idead de dignidad , v;
finalmente, que el procedimiento sea llevado a cabo
por un profesional de la medicina. Sin embargo, en la
Sentencia C-233 de 2021 no se defini6 el término de
enfermedad grave de manera detallada. Esta situacion
ha ocasionado que la evaluacién de las solicitudes para
acceder a la eutanasia esté sujeta a criterios que no
estan estandarizados y genera barreras que dificultan
el acceso al derecho a morir dignamente.

Como consecuencia, esta publicacion tiene como obje-
tivo desarrollar un estado del arte sobre las definicio-
nes de la enfermedad grave con el fin de proponer una
conceptualizacién propia que contribuya al avance del
derecho a morir dignamente en Colombia.

Para lograrlo, en primer lugar, se abordaran los térmi-
nos gque se han utilizado erréneamente para definir
la enfermedad grave y luego se detalla cémo estos se
han consolidado en barreras para acceder al derecho
a morir dignamente. En segundo lugar, se abordaran
los hallazgos en la literatura especializada respecto a
la definicion de la enfermedad grave. A partir de estos
hallazgos, en tercer lugar, se elaboraré la propuesta de



DescLAB de definicién de enfermedad grave a partir del
modelo biopsicosocial, en tanto este logra conciliar los
componentes de la enfermedad desde la medicina, la
psicologiay el derecho.

Términos utilizados como sindbnimos
de enfermedad grave. ;Cudles sony
coémo han constitutido una barrera?

Desde la experiencia de DescLAB, en conjunto con la
revision de jurisprudencia y de bibliografia médica, se
encontré un patrén comun: no existe un consenso para
delimitar el concepto de enfermedad grave en el marco
del acceso al derecho a morir dignamente a través de
la eutanasia. Por tanto, la forma dispersa y poco estan-
darizada de entender qué se considera una enferme-
dad “grave”, al ser utilizada para aprobar o denegar las
solicitudes de eutanasia, ha dado paso a la generacién
de barreras que dificultan el acceso al derecho a morir
dignamentey que, con frecuencia, implican vulneracio-
nes de este y otros derechos fundamentales®.

En este sentido, se identificd que a raiz de la falta de
claridad en el concepto se ha recurrido al uso de térmi-
nos como: “enfermedad terminal”, “enfermedad incu-
rable avanzada”, “enfermedad crénica” y “enfermedad
resistente al tratamiento” A continuacién, se exploran
algunos de estos términos y se profundiza en como se

han utilizado para obstruir el acceso a la eutanasia.

Enfermedad terminal. En principio, la enfermedad
terminal fue el estandar juridico necesario para acceder
alaeutanasia en Colombia’y, a nivel internacional, con-
tinda siendo el término mas utilizado®. En la literatura
se entiende como una condicién irreversible que puede
causar la muerte en un futuro préximo, siendo este defi-
nido temporalmente de multiples maneras, unas veces
en seis®, doce o inclusive veinticuatro meses*,

C. (2022). De muerte lenta
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Esta restriccién temporal constituye una barrera para el
acceso a la murte digna en tanto no existe una forma
precisa de determinar en cuanto tiempo ocurrira la
muerte de una persona y, por tanto, el criterio suele
sersubjetivoy arbitrario. De acuerdo con el estudio rea-
lizado por Glare, los profesionales de la salud suelen
sobreestimar la expectativa de vida de las personas en
un 30 %, situacién que retrasa el acceso oportuno al
derecho a la muerte digna*.

Adicionalmente, en el camino para definir si una enfer-
medad se encuentra en estado terminal 0 no, se suelen
utilizar principalmente escalas comparativas que indi-
can la presencia o ausencia de sintomatologia®. Sin
embargo, aquellas personas cuyo malestar fisico no
clasificaen los rangos establecidos ven, con frecuencia,
sus derechos vulnerados.

Particularmente, impedir el acceso a la muerte digna
les obliga a esperar el deterioro de su estado de salud.
En consecuencia, la barrera en el acceso al derecho a
morir dignamente ocasiona condiciones de vida que
no son dignas y les obliga a vivir indefinidamente en
un estado de dolor.

Enfermedad incurable avanzada. Este es un término
utilizado por el Ministerio de Salud y Proteccién Social
de Colombia®® y esté en linea con el término de con-
diciéon terminal. La enfermedad incurable avanzada
es definida como “aquella enfermedad cuyo curso es
progresivoy gradual, con diversos grados de afectacion,
tienerespuesta variable a los tratamientos especificos y
evolucionara hacia la muerte a mediano plazo™*.

Afalta de definicién del término de enfermedad grave,
se ha utilizado erréneamente el término de enferme-
dad incurable avanzada para obstaculizar el acceso a
la muerte. Este Ultimo término obliga a las personas
a experimentar el deterioro de su condicién de salud




hasta que su enfermedad sea considerada avanzada,
interfiriendo con su autonomia y libertad de decisién
sobre lavida dignay, particularmente, sobre su muerte.

El requisito de enfermedad terminal ha sido reempla-
zado de forma inconstitucional por el de enfermedad
incurable avanzada en una especie de giro conceptual
que logra repetir los efectos negativos que generaba
imponer a una persona tener un pronéstico fatal
proximo; exigirle esperar a que su condicion de salud
avance, se deteriorey, finalmente, sea apreciada como
terminal por un profesional de la medicina que prioriza
su criterio médico sobre las consideraciones personales
de quien experimenta la enfermedad.

Enfermedad crénica. Se define como aquellos “pro-
cesos patolégicos de evolucion prolongada que no se
resuelven espontaneamente [y] rara vez alcanzan una
curacién completa™. La enfermedad crénica, ademas,
sesuele asociar con diagnésticos de larga duracion que
requieren periodos extendidos de hospitalizaciones y
tratamientos. En su prondstico, se espera que la enfer-
medad continle, asi como la necesidad imperiosa de
intervenciones y cuidados constantes®. Su etiologia
es diversa y, aunque su aparicién suele ser dificil de
predecir, existe informacién que facilita la identificacion
de los factores de riesgo y pronéstico. Su naturaleza es
episédica e incapacitante, por lo que incide negativa-
mente en la calidad de vida™.

De acuerdo con el Centro para el Control y Prevencién
de Enfermedades (CDC, por sus siglas en inglés), existe
un consenso de ciertas enfermedades que pueden ser
consideradas como crénicas, entre ellas, el cancer, las
enfermedades respiratorias, la obesidad, la diabetes y
la hipertension?®,

Sin embargo, las enfermedades crénicas por si solas
no hansido un factor determinante paraincluirlasen la
conceptualizacién de la enfermedad grave, por lo que
las normas colombianas se refieren a la enfermedad

gnising the changing bo
ronic illness: a prelude to unde
hanging needs of peop ith

“'\"n',\ “',\ non-co Cab ;“‘ eases. /VL“‘\'J a. }7‘

crénica, degenerativa e irreversible de alto impacto
en la calidad de vida. Este término se utiliza para
aquella enfermedad “de larga duracion, que ocasione
grave pérdida de la calidad de vida, que demuestre un
caréacter progresivo eirreversible que impida esperar su
resolucion definitiva o curacién y que haya sido diag-
nosticada en forma adecuada por un médico experto™.

La enfermedad crénica, degenerativa e irreversible de
altoimpacto en la calidad de vida constituye un acerca-
miento a la definicion de la enfermedad grave al hacer
énfasis en cémo impacta en la calidad de vida de las
personas. Ademas, reconoce la progresién de la enfer-
medad como un factor a tener en cuenta en el deterioro
de la calidad de vida.

Enfermedad resistente al tratamiento. Hace refe-
rencia a una enfermedad en la cual los tratamientos
disponibles no logran disminuir significativamente la
sintomatologia que experimentan las personas®. La
resistencia al tratamiento puede variar con el tiempoy
con el tipo de enfermedad que tiene la persona, pues
la presencia e intensidad de los sintomas cambia, asi
como la efectividad y disponibilidad de las intervencio-
nesy medicamentos.

Este término conlleva varios riesgos. En primer lugar,
plantea que las personas se vean obligadas a intentar
todos los tratamientos disponibles, no con una motiva-
cion de esperanza de rehabilitacién, sino Unicamente
para que su condicién pueda ser efectivamente consi-
derada como una enfermedad grave, y asi acceder al
derecho a morir dignamente a través de la eutanasia.
De otro lado, puede ocasionar que si la persona decide
no continuar o intentar otros tratamientos, tampoco
pueda acceder a la eutanasia.

Condicion de salud extrema o circunstancia de
salud extrema. Son términos utilizados por la Corte
Constitucional en la Sentencia C-233 de 2021 como
un sinénimo de la enfermedad grave e incurable. Su

r Disease Control and Prevention ((
D es. https://w cdc.gov/chronicdisease ut/index.h
Republica de Colombia. Ley 1733 de 2014, articulo 3
Council of Canadian Academies. (2018). The State of Knowledg
on Medical Assistance e g




inclusion permite visibilizar mas allé de la enferme-
dad terminal, al entender otras condiciones de salud
intensas que desencadenan en sufrimientos intensos
incompatibles con la idea propia de dignidad, sin posi-
bilidad de alivio.

Asi las cosas, teniendo en cuenta la falta de consenso
para definir la enfermedad grave y la consecuente uti-
lizacion de terminologia diferente e insuficiente como
sinbnimos, se hace necesario conceptualizarla con
miras a disminuir las barreras para el acceso al derecho
a la muerte digna en Colombia y, particularmente, el
acceso a la eutanasia.

Ruta Metodolégica. ; Como se logré
este documento?

La construccién de este documento se llevé a cabo en
cinco fases. En la primera fase, el equipo de DescLAB
llevé a cabo el disefio metodoldgico en la cual se esta-
blecié que el objetivo de este documento es desarrollar
un estado del arte sobre las definiciones de la enferme-
dad grave con el fin de elaborar una conceptualizacion
propia que contribuya al avance del derecho a morir
dignamente.

Ademés, se plantearon una serie de hipdtesis respecto
a las definiciones planteadas en la literatura, las cuales
incluyen: la enfermedad grave es incurable, supone un
riesgo de muerte, ocasiona un impacto negativo en la

calidad de vida, produce un impacto negativo en la
autonomia e independencia y quien la experimenta
la considera incompatible con la idea propia de vida
digna.

En lasegundafase, se realizé una blisqueda exhaustiva
en la literatura médica a través de bases de datos?' y
los resultados se complementaron con busquedas en
Google Scholar. Para el rastreo se utilizaron descriptores
tanto en espafiol como en inglés, a saber: Enfermedad
Grave, Enfermedad Crénica, Enfoque biopsicosocial,
Serious Illness, Chronic lllness, Complex Medical Con-
ditions, Palliative Care, Seriously Ill, Serious Mental Ill-
ness, Advanced Serious Illness, Critical lliness, Terminal
disease, End of Life Care, Multimorbidity, Biopsychoso-
cial Approach, Quality of Life, entre otros.

En la tercera fase, se depurd, categorizé y analizo la
informacion recolectada, se realizd un diagrama con-
ceptual en el que se identificaron los elementos clave
para desarrollar el analisis y la propuesta. Se realizd un
ejercicio de divulgaciéninterna de los avancesy hallaz-
gos. Tras la construccidn conjunta, se consolidaron los
hallazgos en una versién preliminar del documento.

En la cuarta fase, el equipo de DescLAB desarrollé una
sesion de ideacion, delimitacion y construccion de la
propuesta propia de definicion de enfermedad grave. En
la quinta fase, se llevo a cabo un proceso de validacién
con expertos, edicién y consolidacion del documento
final.
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Hallazgos. Caracterizaciony
tensiones de la enfermedad
grave en la literatura
especializada

En este capitulo se presentan los resultados y hallazgos
del estado del arte en materia de la definicion del tér-
mino de enfermedad grave que surgieron a partir de la
implementacién ruta metodologica. En este sentido, se
encontr6 que las definiciones de enfermedad grave se
basan en la necesidad del diagndstico respectivo, un
pronostico de mortalidad consecuente, su correlacién
con la edad avanzada, la necesidad de recibir atencion
médica recurrente, la presencia de otras morbilidades,
la resistencia al tratamiento vy, finalmente, el impacto
en la calidad de vida.

Hallazgo 1. La enfermedad grave es
una condicién de salud debidamente
diagnosticada

En la literatura se encuentra que la enfermedad grave
debe estar debidamente diagnosticada por un profe-
sional de la medicina siguiendo estdndaresy categorias
ampliamente aceptadas por la comunidad médica.

En este sentido, se identificd que la literatura médica
ha mostrado una inclinacién a abordar la enfermedad
grave a partir de listas de diagnésticos especificos, es
decir, lo grave de la enfermedad deriva de su clasifi-
cacién en una categoria diagndstica. En estas listas se
suelen incluir: el cancer con bajo pronéstico, que ha
hecho metéstasis o hematoldgico; la enfermedad pul-
monar obstructiva oxigeno dependiente, la falla renal
en etapa terminal, la demencia con evidencia de larga
duraciény continuo deterioro, la insuficiencia cardiaca
congestiva, la cirrosis o enfermedad renal avanzada,

.(2018). Ident

ifying the

1atlle

Oorpainanas

doi: 10.1016/j.jpainsymman.2019

la diabetes con complicaciones severas y la esclerosis
lateral amiotréfica?,

Asimismo, se ha asociado en personas con trauma-
tismos en los siguientes casos: (i) lesion traumatica y
severa cerebral (con un puntaje en la escala de Glasgow
entretresyocho puntos)y (i) lesion critica (en la escala
de severidad de lesion mayor a 25 y/o la admision a
unidad de cuidados intensivos mayor a 24 horas)?.

Otra forma de establecer si una persona tiene o no una
enfermedad grave surge a partir de la interseccién entre
los criterios diagnésticos de manuales estandarizados
vigentes* y las escalas especificas a la condicién de
salud. Las escalas han sido empleadas para determinar
el grado de progresién de la sintomatologia y analizar el
momento de la trayectoria de la enfermedad que estd
afrontando la persona. De forma complementaria, se
han empleado escalas de tipo longitudinal como una
formade llevar registro de los avances de la enfermedad
en términos sintomaticos.

En este orden de ideas, la enfermedad grave se aborda
a partir de criterios diagndsticos estandarizados en
manuales y se complementa con escalas especificas
a la enfermedad.

Hallazgo 2. La enfermedad grave
supone un alto riesgo de mortalidad

A partirdelarevision de literatura, se observd un patrén
derelacion entre la presencia de enfermedades graves y
el riesgo de mortalidad. Esta relacion se suele considerar

Por ejemplo: la Clasificacion Internacional c

Mundial de la Saluc
os Trastornos Mentales (DS
Americana de Psiquiatria.
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tan estrecha por parte de los profesionales de la salud
que se consideran como graves aquellas enfermedades
con alto riesgo de muerte.

Asi, en la literatura se identifico el uso de “la pregunta
sorpresa” como criterio diagnéstico de enfermedad
grave. Esta consiste en cuestionar a los profesionales
de la salud tratantes si se sorprenderian si su paciente
muriera en el transcurso de un afio. En caso de dar una
respuesta negativa, respaldada por la experticia clinica
del profesional, se considera como una enfermedad
grave®.

A pesar de que la pregunta sorpresa se ha utilizado
como un estdndar en la medicina, se ha encontrado que
el periodo estimado de un afio puede resultarimpreciso
para identificar adecuadamente la fecha estimada de
mortalidad?®. En este sentido, se ha propuesto ampliar
la pregunta a un intervalo de dos afios, haciendo alusion
a la posibilidad de mortalidad en un mediano plazo.
Este incremento se ha relacionado con una mayor pre-
cision en la estimacion del fallecimiento de la persona?”.

En este orden de ideas, la literatura ha sefialado un
consenso en definir la enfermedad grave a partir del
alto riesgo de mortalidad. Sin embargo, los métodos
para establecer el tiempo de vida se han encontrado
inconsistentes e imprecisos, por lo que el uso de este
criterio por si solo es insuficiente para la definicién de
enfermedad grave en el marco del acceso a la eutanasia.

Hallazgo 3. Se ha correlacionado
la enfermedad grave con la edad
avanzada

La literatura médica ha considerado que las enfermeda-
des graves estan relacionadas con la edad avanzada®.

2). Patient Identification

ing k w. Int. J. Enviro

)01/jamainternn
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La edad avanzada se ha presentado como un factor
de riesgo para el desarrollo de condiciones de salud,
incluyendo enfermedades graves, lesiones traumaticas
y resultados desfavorables en intervenciones quirlrgi-
cas®, lo cual a su vez, supone un riesgo adicional de
deterioro del estado de salud.

Adicionalmente, se ha encontrado una relacion entre
la edad avanzada y el aumento en el riesgo de desa-
rrollar enfermedades neurodegenerativas que en la
actualidad no tienen una cura conocida y a través de
las intervenciones médicas no se ha logrado un trata-
miento efectivo que impida o disminuya la progresién
de la enfermedad®.

Ahora bien, a pesar de la correlacion existente, la edad
avanzada no se configura como un determinante en
la presencia o ausencia de las enfermedades graves.
Es decir, no todas las personas mayores desarrollan
una enfermedad grave, y las personas jévenes no estan
exentas de presentarlas.

Hallazgo 4. Las personas con
enfermedades graves requieren

de atencidén médica de manera
recurrente, constante o permanente

De acuerdo con loencontradoen la literatura, se observa
que personas con diagnésticos de enfermedades graves
necesitan de atencién médica de forma regular.

En el prondstico de la enfermedad grave se espera que
la persona necesite utilizar frecuentemente los servicios
provistos por los sistemas de salud®, esto incluye, pero
no se limita a medicamentos, tratamientos, controles
médicosy atenciones intrahospitalarias de emergencia
o de larga duracién®.
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Hallazgo 5. Las enfermedades graves
se suelen presentar simultdneamente
con otras enfermedades

El deterioro en la condicién de salud y en el desarrollo
consecuente de una enfermedad grave se correlaciona
con laaparicién de multiples enfermedades o condicio-
nes de salud. De acuerdo con la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS), la multimorbilidad se entiende como
la presencia de forma simultdnea de dos o mas condi-
ciones de salud®.

El uso del término “condicién” en el marco de la enfer-
medad se considera en tanto es inclusivo con aspectos
clinicos y no clinicos*, por lo cual, se puede construir
una definicién integradora en la cual “la multimorbi-
lidad se define como cualquier combinacién de una
enfermedad (...) con al menos otra enfermedad (aguda
o crénica), o con un factor psicosocial (asociado o no),
o con un factor somatico™.

Hallazgo 6. La enfermedad grave es
incurable y resistente al tratamiento

En la revisién de literatura médica especializada no se
encontré un consenso en la definiciéon de enfermedad
resistente al tratamiento en tanto los criterios varfan en
funciéon del diagnéstico y su prondstico. Sin embargo,
la resistencia al tratamiento se ha asociado con la
ineficacia farmacolégica al haber intentado uno o dos
medicamentos sin obtener una respuesta efectiva®.
No obstante, tampoco se encuentra un consenso en la
literatura respecto a la definicion de la efectividad del
tratamiento, pues puede hacer referencia a la ausencia
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de sintomatologia, a la disminucién o a la remisién par-
cial de algunos de los sintomas o a la remision total®'.

Para algunas enfermedades se sefiala la incidencia de
factores psicosociales en la presencia o ausencia de
sintomas, por ejemplo, de estresores externos en el
desarrollo de crisis epilépticas®; y la injerencia de la
presencia del personal médico en el aumento en los
reportes de tension arterial, comparados con reportes
cuando la persona se encuentra en un ambiente en el
que se siente comoda y segura®. A pesar del reconoci-
miento de la naturaleza multifactorial de la presencia
o ausencia de sintomas, en la literatura revisada no se
incluye el autorreporte de la persona como medida para
establecer la eficacia de los tratamientos®.

En la literatura especializada al abordar las enferme-
dades incurables también se hace alusién a las enfer-
medad degenerativas en tanto estas Ultimas tampoco
suelen tener tratamientos eficaces que detengan o dis-
minuyan el deterioro a través deltiempo en la funcion o
estructura de los érganos o tejidos afectados* vy, a raiz
de la progresion de la enfermedad, se genera un dete-
rioro significativo en la calidad de vida de la persona
que la experimenta.

Hallazgo 7. La enfermedad

grave afecta negativamente el
funcionamiento diario y la calidad de
vida

En la revisién de literatura especializada se encontré

como denominador comun que la enfermedad grave
genera un condicionamiento o limitacién funcional.
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En principio, esta limitacién se explica en términos de
la pérdida de la autonomia en las funciones bésicas
del dia a dia como comer, bafiarse, vestirse, ir al bafio
y caminar®.

Sin embargo, es dificil medir la calidad de vida de las
personas con enfermedades graves en tanto es un con-
cepto que tiene un caracter multifactorial e individual,
es decir, que la calidad de vida estd mediada por facto-
res personales, preferencias, valores, historia de vida,
asi como por factores contextuales.

En este sentido, en la literatura médica especializada
se ha abordado el desafio de medir la calidad de vida
através de cuestionarios para diagnésticos especificos
que permiten ampliar el panorama de acuerdo con los
sintomas puntualesy las afectaciones en la calidad de
vida comunes en las personas que experimentan la
enfermedad. En los cuestionarios se recoge informacion
acerca del estado de la funcion fisica, el rol fisico, el
dolor corporal, la salud general, la vitalidad, la funcion

social, el rol emocional y la salud mental®. Los cues-
tionarios permiten sistematizar los aspectos relevantes
para caracterizar el estado de salud de una personay
cémo este ha incidido en la calidad de vida.

Asi las cosas, se entiende la calidad de vida como el
grado en el que un individuo tiene un buen estado de
salud que le permite participar o disfrutar eventos de la
vida*y esta ligada a un estado de satisfaccion general.
Es una sensacion subjetiva de bienestar fisico, psico-
l6gico y social; e incluye aspectos subjetivos como la
intimidad, la expresién emocional, la seguridad perci-
biday la productividad personal (o autonomia e inde-
pendencia econémica). A nivel objetivo, se encuentra
el bienestar material y las relaciones armonicas con el
ambiente (a nivel fisico, social, comunitario y relacio-
nal)*. De esta forma, se entiende que las enfermedades
graves generan un impacto en la calidad de vida de las
personas que la experimentan.
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Los aprendizajes. Andlisis de los
hallazgos en funcién del acceso a
la muerte digna en Colombia

El hecho que la definicién de enfermedad grave suele
ser planteada de manera corta en la introduccién u
obviada completamente en los articulos consultados
para la elaboracion del estado del arte, aun cuando en
las palabras clave se encuentra el concepto de enfer-
medad grave, sugiere que existe una dificultad factica
para llegar a un consenso que permita definirla, por lo
que se omite detallar los elementos que la componen
y se limitan a remitir a escalas de presencia o ausencia
de sintomatologia.

Se encontraron, ademas, publicaciones que realizan
un ejercicio comparativo entre diferentes métodos
y escalas que contribuyen a “medir” la gravedad de
una enfermedad, pero que no definen propiamente
el término de enfermedad grave. No obstante, estas
metodologias son insuficientes en razén de su poca pre-
cision®®. Por lo tanto, se ha encontrado la necesidad de
utilizar varios mecanismos simultaneamente*. Ademas,
se evidencia que las variables que estas metodologias
suelen evaluar, tienden a centrarse Unicamente en la
descripcién y evaluacién de presencia o ausencia de
variables sométicas y omiten otros aspectos o areas
relacionadas.

En este sentido, se observa que evitar profundizar en
el término de enfermedad grave -mas alla de la pre-
sencia o ausencia de sintomatologfa- constituye una
limitacién en la practica para aquellas personas con
enfermedades graves que buscan acceder a la muerte
digna en Colombiay para los profesionales que integran
los comités cientificos-interdisciplinarios para morir dig-
namente quienes aprueban y rechazan las solicitudes.

Teniendo en cuenta estas limitaciones encontradas en
la literatura médica, a continuacion se realiza un analisis
delos hallazgos encontrados para definir la enfermedad
grave en clave del acceso a la muerte digna.

Primero. Para estudiar las solicitudes de acceso a la
eutanasia se hace necesario conocer el respectivo diag-
nostico de la enfermedad que experimenta la persona
solicitante. Conocer el diagnéstico, en este contexto,
permite establecer las opciones de tratamiento, la sin-
tomatologia y el curso esperado de la enfermedad.

Estainformacién debe estar respaldada por la experticia
clinica de los profesionales tratantesy debe basarse en
las investigaciones actualizadas respecto a la enferme-
dad o enfermedades y por los criterios diagnésticos
estandarizados en el Manual Diagnéstico y Estadistico
de los Trastornos Mentales (DSM) y en la Clasificacién
Internacional de Enfermedades (CIE).

Si bien el uso de escalas especificas al diagndstico es
un elemento Util en el marco de la atencién en salud, en
materia del acceso al procedimiento de muerte médi-
camente asistida, su implementacion puede generar
barreras alimponer condiciones de deterioro de la con-
dicién médica, que ponen a la persona con enfermedad
enun lugar de sufrimiento eimpotencia, a la espera del
empeoramiento de su calidad de vida para conseguir la
aprobacién de la solicitud de muerte digna.

Asi las cosas, si bien no se recomienda el uso de escalas
como Unico criterio para determinar la gravedad de una
enfermedad, s se considera necesario que las personas
cuenten, por lo menos, con un diagndstico ciertoy com-
pleto de acuerdo con los estandares internacionales.

Segundo. La literatura aborda una relacién entre las
enfermedades gravesy un alto riesgo de mortalidad. Sin
embargo, para el acceso al derecho a morirdignamente,
imponer el requisito de alto riesgo de mortalidad resulta
en una barreray una consecuente vulneracién de dere-
chos para algunas personas. Si bien hay enfermedades,
como ciertos tipos de cancer, que tienen un prondstico



de mortalidad en el corto o mediano plazo, también
existen enfermedades crénicas o neurodegenerativas
que a pesar de representar un deterioro en el estado
de saludy en la calidad de vida, no alcanzan una mor-
talidad en el corto o mediano plazo.

Por ejemplo, en la literatura médica se encuentra que
las demencias estan dentro del grupo de las 50 causas
principales de mortalidad en personas mayores®. Sin
embargo, la tasa de supervivencia después de que la
persona recibe el diagndstico es muy variable, pues
el rango se encuentra entre uno y ocho afios®. En esta
linea, resulta muy dificil estimar con certeza el tiempo
restante de vida® e inviable imponerlo como requisito
para considerar que dicha enfermedad es grave.

Debido aladificultad para estimar el tiempo restante de
vida de una personay a que resulta inconstitucional y
contrario a la ética forzar a una persona a experimentar
una enfermedad grave durante un tiempo indetermi-
nado, el riesgo de mortalidad no se puede considerar
como un factor determinante para establecer si una
enfermedad es grave o no.

Tercero. Si bien se entiende que la edad avanzada
representa una vulnerabilidad para el desarrollo de
condiciones y complicaciones de salud, la edad avan-
zada no debe ser un condicionante para determinar la
gravedad de una enfermedad.

Resulta llamativo que en Colombia la edad promedio
de aquellas personas que han solicitado la eutanasia
sea de 62 afios®. En contraste, la expectativa de vida
en Colombia es de 74 afios y en los demds paises de
la OCDE es de 80 afios™. Esto significa que existe una
diferencia de méas de una década entre la esperanza
de vida esperada en Colombia y la edad promedio en
que se realizan los procedimientos de eutanasia. Asi
las cosas, se entiende que en el pais las personas con

enfermedades graves que solicitan el acceso a la euta-
nasia no se encuentran en el rango de edad avanzada
planteado por la literatura médica especializada.

Cuarto. Se asume que las personas con alguna con-
dicion de salud o enfermedad grave son aquellas que
requieren de atencién médica de forma constante o
recurrente. Sin embargo, en el marco del acceso al dere-
cho a morir dignamente, necesitar atenciéon médica de
forma intensiva o constante no debe ser un determi-
nante a la hora de evaluar las solicitudes.

Se hace necesario, en cambio, que el personal médico
tratante informe a la persona de las opciones dispo-
nibles para tratar su enfermedad, de forma tal que la
persona haciendo uso de su autonomia decida si quiere
ono acogerse a los tratamientos ofertados. Asi, los pro-
fesionales en salud deben brindarinformacién a través
de un lenguaje sencillo, en la que expongan tanto las
opciones disponibles tanto en materia de intervencio-
nes médicas, las opciones de acceso a servicios de cui-
dados paliativos, hospicios; asi como las implicaciones
que trae consigo la toma de decisiones en funcion de
la calidad de vida de la persona, de la disminucién de
los sintomas de la enfermedad inicial y de la aparicién
de los efectos secundarios asociados a las opciones
de tratamiento.

En este orden deideas, la informacién suministrada por
el personal de salud debe permitir a la persona esta-
blecer la proporcionalidad® del tratamiento, es decir,
el balance entre los medios disponibles y su relacién
con el resultado que se pretende alcanzar. Asi, aceptar
o declinar las opciones de tratamiento no debe ser un
factor que determine si la persona tiene una enferme-
dad grave o no.

Quinto. Las enfermedades graves pueden pre-
sentarse en paralelo a otras condiciones de salud.



Particularmente, se ha encontrado que la edad avan-
zada aumenta el riesgo de presentar multimorbilidad,
pero la tasa de personas con multimorbilidad es mas
alta en personas menores de 65 afios™.

Resulta llamativo que, en la literatura médica consul-
tada, la edad promedio de las personas que acceden
a la eutanasia es de 62 afios y de forma paralela se
ha encontrado que las personas menores de 65 afios
suelen presentar varias condiciones de salud de forma
simultdnea. Es decir, los hallazgos sugieren que las
personas que solicitan el acceso a la eutanasia son
menores de 65 afios y suelen tener multimorbilidades.

Adicionalmente, aquellas personas que tienen mas de
una enfermedad presentan una mayor vulnerabilidad
de desarrollar un trastorno mental®y, a la vez, el desa-
rrollo de trastornos mentales esta relacionado con la
carga mental y emocional que representa el impacto
de la enfermedad en la calidad de vida de la persona®.

Por otra parte, se ha encontrado que los sistemas de
salud a nivel mundial, tanto a nivel de investigacion,
como en la préactica y en la docencia, se enfoca en la
intervenciény estudio aislado de la enfermedad (single
disease framework)®.

Este enfoque, si bien es Util y necesario, plantea una
serie de barreras por la falta de articulacién en la inter-
vencién para aquellas personas que presentan multi-
morbilidades. Ademas, implica que los lineamientos
se enfocan en enfermedades particulares, por lo que
la investigacion es limitada en cuanto a la efectividad
detratamientos, y las afectaciones en la calidad de vida
en personas con multimorbilidades.

Esto se traduce en que la evaluacién de las solicitudes
de eutanasia también son estudiadas a través de los
lentes del single-disease framework, en tanto se obvia
la relevancia de la multimorbilidad y como esta puede
generar un deterioro significativo en la calidad de vida
de las personas.

Sexto. En la literatura médica especializada se aborda
la enfermedad grave como una condicién de salud incu-
rabley resistente al tratamiento. En este sentido, al no

contar con opciones que disminuyan significativamente
el malestar ocasionado por la enfermedad, se generan
afectaciones importantes en la capacidad de desem-
pefiar actividades basicas como comer, ducharse, ir al
bafio de forma autdbnoma;y por tanto, causan un dete-
rioro significativo en la calidad de vida de la persona.

No obstante, el término “incurable” ha sido cuestio-
nado en tanto existen enfermedades incurables pero
que cuentan con tratamientos disponibles eficaces en
la reduccién de la sintomatologia como la diabetes. Asi,
a pesar de ser enfermedades incurables, con un ade-
cuado manejo, no generan afectaciones significativas
en la calidad devida de la personay, por esto, no serian
consideradas dentro de los criterios para el acceso a la
muerte médicamente asistida.

De acuerdo con el Departamento de Medicina Interna
de la Universidad Nacional, es necesario tener presente
que “cualquier enfermedad puede evolucionar de tal
forma que se torne incurable, irreversible, sin proba-
bilidad de mejoria™®. Por lo tanto, no es posible crear
un listado exclusivo de condiciones de salud que se
puedan considerar incurables. Asi las cosas, al hablar
de acceso del derecho a morir dignamente a través de
la eutanasia, la incurabilidad no puede ser un factor
determinante, sino que debe ser integrado con el tér-
mino de resistencia al tratamiento.

La resistencia al tratamiento suele hacer referencia a
la capacidad de disminucion de la sintomatologia. Sin
embargo, en lo encontrado en la literatura, es necesario
eliminar los reduccionismos y abordar el bienestar de
las personas maés alla de los resultados de las métricas
de laboratorios. Ademas, no se puede ignorar que todo
tratamiento médico estéa sujeto a efectos secundarios
queincidenen la calidad devida dela persona eincluso
pueden ser considerados, subjetivamente, como una
sintomatologia mas severa que la enfermedad misma
o una afectacién significativa en la calidad de vida. Por
ejemplo, es sabido que la quimioterapia en el trata-
miento del cancer es un procedimiento agresivo y dis-
ruptivo con la calidad de vida de la persona®.



Teniendo en cuenta lo anterior, es necesario abando-
nar la posicién paternalista y respetar la autonomia de
las personas de forma tal que puedan decidir la mejor
opcién para ellas mismas en relaciéon con su enferme-
dad y sus prioridades de vida. De esta manera, para
el acceso a la muerte digna, no se debe imponer el
requisito de obligar a una persona a someterse a trata-
mientos ointervenciones disponibles si ella no lo desea.

En contraste, se sugiere que para el acceso al derecho
a morir dignamente se utilice el término de “propésito
personal de tratamiento no alcanzable” Esto quiere
decir que los tratamientos e intervenciones disponi-
bles no alcanzan a proveer el bienestar que busca la
persona con el diagnéstico de enfermedad grave, bien
sea por limitaciones propias del tratamiento o incluso
por efectos secundarios derivados de la intervencién
que resultan disruptivos con la calidad de vida de la
persona.

Séptimo. En la literatura médica el abordaje de la cali-
dad de vida suele incluir el concepto de “salud” como
unindicador objetivo®, sin embargo, de acuerdo con la
definicién planteada porla OMS, la salud es “un estado
de completo bienestar fisico, mental y social, y no sola-
mente la ausencia de afecciones o enfermedades”™. Por

lo tanto, es un concepto que debe ser analizado desde
multiples perspectivas: la subjetiva, la relacional y no
puede centrarse Unicamente en marcadores biolégicos
o0 sintomaticos.

George Engel, internista y psiquiatra norteamericano,
plantea que el reduccionismo del abordaje centrado en
marcadores fisiolégicos la vez crea una paradoja en los
sistemas de salud: por un lado, se presentan personas
conresultados de examenes médicos “positivos”, por lo
que lamedicinalesindica que necesitan un tratamiento,
pero las personas son asintomaticas o los sintomas
presentados no son disruptivos con sus vidas; y, por
otrolado, personas “que se sienten enfermas”, pero que
en los examenes respectivos no se encuentran anorma-
lidades, o suficientes marcadores para configurar un
criterio diagnostico®.

Esta paradoja se puede examinar desde los lentes del
acceso a la muerte digna en Colombia y contribuye a
explicar,ademas, como el uso exclusivo del modelo bio-
médico ha constituido una barrera para este derecho.
Por lo tanto, desde DescLAB se crea una propuesta de
insumo de conceptualizacién de la enfermedad grave
que parte de criterios biomédicos, pero se comple-
menta a partir de otras variables.
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Propuesta. Definicion de la
enfermedad grave a la luz del
modelo biopsicosocial y Util para
los casos de muerte digna

Araiz de las limitaciones del uso exclusivo del modelo
biomédico relatadas en la seccién de hallazgos, la
propuesta de definicion de la enfermedad grave se
complementa con el uso de un modelo biopsicosocial,
en tanto ello permite la comprensién de la condicidn
de salud integrada con la vivencia subjetiva de quien
experimenta la condicién de salud que fundamenta el
acceso alos mecanismos del derecho ala muerte digna,
particularmente la eutanasia y a asistencia médica al
suicidio (AMS).

En este sentido, se aborda el modelo biopsicosocial
para aproximarse a la definicién de la enfermedad
grave. Este modelo parte del entendimiento de la salud
desde una perspectiva que va mas alla de las medicio-
nes exclusivamente médicas. Para Engel®, la medicina
debe tener en cuenta a la persona y el contexto social
en el que vive. A su vez, explica que la enfermedad no
puede ser entendida sin la relacién de lo mental con lo
somatico, es decir, que el desarrollo de una enfermedad
guarda relacion con los procesos emocionales, cogniti-
vOs y sociales que vive la persona que la experimenta.
En este sentido, Engel propone abordar el curso de la
condicién de salud a partir de la experiencia individual
de vivir con esa enfermedad.

Para aproximarse a la definicién de enfermedad, el
modelo biopsicosocial propone tres principios base:

Principio 1. “El serhumano es un organismo biolégico,
psicolédgico y social. Esto es, un organismo que recibe
informacion, la elabora, la almacena, la crea, le asigna
un significadoy la transmite, todo lo cual produce, a su
vez, un modo determinado de comportarse™,

Principio 2. “La salud y la enfermedad son estados
que se hallan en equilibrio dindmico -y por ello son

er,A. B., & Olabarria Gonzalez, M. B. (1993). El modelo bio-p
social: un marco de referencia necesario para el psicologo clinico.
Clinicay Salud, 4(2), 181

dificilmente definibles en términos absolutos-, y estan
determinados por variables de tipo bioldgico, psicolé-
gicoy social, todas ellas en constante interaccion”®.

Principio 3. “El estudio, diagndstico, prevencion y
tratamiento de los diferentes estados de enfermedad,
debe intentar tener en cuenta las contribuciones par-
ticulares y diferenciales de los tres grupos de variables
enumeradas”™®.

En este orden de ideas, teniendo en cuenta que el ser
humano es un organismo bioldgico, psicolégicoy social,
es necesario que el desarrollo de la definicién de enfer-
medad grave tome en cuenta estas tres variables para
ser de utilidad en los casos relativos a la muerte digna,
particularmente en la eutanasia o en la AMS.

Primero. Area biomédica

La definicion de enfermedad grave parte del area bio-
médica, en tanto ésta permite abordar los marcadores
bioldégicos y fisioldgicos de las manifestaciones de la
enfermedad. Asi, en este apartado, se abordan los com-
ponentes relacionados a la enfermedad grave desde el
la medicina en funcién de los hallazgos de la literatura,
esto es, la identificacion de sintomatologia de acuerdo
a las clasificaciones internacionales vigentes, los diag-
nosticos comUnmente asociados, el deterioro en las
funciones cognitivasy la resistencia al tratamiento.

Desde esta area, la enfermedad grave comprende el
conjunto de sintomas que incluyan uno o mas diagnods-
ticos, de acuerdo con estandares vigentes como el CIE-
11y el DSM-V. Esta sintomatologia genera un impacto
negativo en el funcionamiento diario de una personay
afecta su calidad de vida.
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En linea con los hallazgos, la literatura en lugar de definir
la enfermedad grave, la enmarca en una lista cerrada
de enfermedades como lo son el cancer, |a falla car-
diaca, la enfermedad pulmonar obstructiva crénicay la
demencia, asi como una lista cerrada de sintomatologia
producto del diagnéstico principal. Otra medida que
suele ser usada para determinar la gravedad de una
enfermedad es la recurrencia de la persona en el sis-
tema de salud, en tanto necesita acudir a especialistas,
servicios y examenes avanzados.

Como se menciono previamente, la enfermedad grave
suele presentarse en comorbilidad o suele desarrollar
multimorbilidad con el paso del tiempo. No se deben
ignorar los multiples diagndsticos en tanto el cimulo de
las diferentes condiciones de salud puede constituirse
como una enfermedad grave en si misma para quien
las experimenta, aun cuando por si solas no parece-
rfan ocasionar un impacto significativo en la calidad
devida®".

Por otro lado, la literatura aborda dentro del area bio-
médica el deterioro en las funciones cognitivas en el
marco de la enfermedad grave. Este puede correlacio-
narse como consecuencia propia de la enfermedad
(por ejemplo, en las demencias®) o, en algunos casos,
del tratamiento (por ejemplo, la quimioterapia en el
cancer®). Este deterioro puede ser, pero no se limita a,
la pérdida o los déficits en la memoria, alteraciones en
la capacidad atencional y dificultades en las funciones
ejecutivas. Estos déficits se han relacionado con las
afectaciones en la calidad de vida de las personas.

Por otro lado, y de forma consistente con los hallazgos,
silos sintomas de una persona no pueden ser reducidos
0 eliminados por un tratamiento que sea considerado
aceptable para ellos, su condicion de salud deberd ser
considerada como grave e incurable, alin si existe un
tratamiento disponible™.

Adicionalmente, escomin que en alglin punto del curso
de la enfermedad los tratamientos previamente efecti-
vos dejen de hacer efecto en las personas, 0 no sean
suficientes para la reduccién de sintomas. Por lo tanto,
se debe considerar como enfermedad grave cuando
el propdsito personal de tratamiento no es alcanzable
segln el discernimiento de la persona que experimenta
la enfermedad.

Es necesario tener presente al integrar el enfoque
biopsicosocial, que estos marcadores sintomaticos no
constituyen por si solos la razén por la cual una persona
decide o nosolicitar la muerte digna a través de sus dife-
rentes mecanismos, sino como la experiencia humana
de la enfermedad constituye o no una afectacién en el
concepto individual de vida digna.

Segundo. Area psicolégica

La experiencia devivir laenfermedad y como esta puede
afectar el estado de satisfaccion con la vida, como se
ha reiterado, proviene de las percepciones subjetivas
de cada persona. Para abordar estas percepciones es
necesario entender a las personas en su contexto y
cémo el sujeto serelaciona con el mundo; pero también
entender que lavida no se limita a las funciones bésicas
(comer, dormir e ir al bafio), sino que el ser humano
por naturaleza es complejo en su volicion, autonomia,
deseos, habitosy experiencias. Por lo tanto, el abordaje
de los criterios que definen la enfermedad grave para
el acceso a la eutanasia debe tener en cuenta estos
factores.

A continuacién, se realizard un recorrido por las areas
devida de una persona que pueden ser afectadas en el
marco de la experiencia de la enfermedad grave y que,
en consecuencia, pueden ocasionar la pérdida de la
percepcion de vida digna.



Afectacion 1. El proyecto de vida. El proyecto de
vida se entiende como un proceso en continua evo-
lucion para formar, desarrollar y mantener estructu-
ras y acciones intencionales que, de forma conjunta,
construyen una narrativa a largo plazo significativa
capaz de guiar las decisiones y el comportamiento en
la vida cotidiana™. Por lo tanto, en el proyecto de vida
se hacen uso de estados, representaciones y procesos
cognitivos, motivacionales, volitivos, emocionales y
conductuales™.

Al contar con la cualidad de ser un proceso que evolu-
ciona, suele depender defactores individualesy contex-
tuales, recursos, necesidades y limitaciones™. En este
sentido, el desarrollo de una enfermedad grave suele
representar un momento disruptivo para la ejecucién
y prospeccién del proyecto de vida.

Esta disrupcion guarda relaciéon con diversos facto-
res: primero, los dolores y malestares fisicos pueden
impedir acciones, por ejemplo: correr, cantar o cocinar;
segundo, la sintomatologia genera malestar emocional
que interfiere con la volicién, la motivacion y la capa-
cidad de prospeccién; tercero, las dindmicas propias
de la enfermedad impiden continuar con las acciones
intencionales para trabajar o reestructurar el proyecto
de vida, por ejemplo: las largas estadias en hospita-
lizaciones o los constantes desplazamientos para los
tratamientos médicosimpiden o dificultan la realizacion
de proyectos devida personales, académicos, profesio-
nales y familiares al disminuir la cantidad de tiempo
disponible para desarrollar actividades relacionadas.

Ademas, el proyecto de vida suele guardar una rela-
cién intima con el sentido de vida y, a su vez, con la
capacidad de goce y disfrute de vivir. Asi las cosas, un
proyecto devida frustrado puede conllevar a la pérdida
de realizacion personal al sentir que su vida no cuenta
con un propésito o significado. Deigual forma, no poder
desarrollar proyectos de vida puede generar la sensa-
cién de pérdida de conexion con sus diferentes areas de
desarrollo, esto es, la familia, las amistades, la religion,
el desarrollo profesional, el contexto social, entre otras.

Al estar el proyecto de vida conectado con la voli-
cion y la motivacién, también guarda relacion con la

construccion identitaria, la comprensién de si mismosy
desusrolesenel mundo. En este sentido, la pérdida de
la capacidad de desarrollo del proyecto de vida, tanto
en la ejecucién como en la prospeccién hacen que una
enfermedad sea considerada como grave.

Afectacion 2. La capacidad de disfrute cotidiano en
aquello que hace la vida significativa. En linea con
lo anterior, la vida no se reduce a las funciones basicas.
Por lo tanto, las afectaciones que produce la enferme-
dad grave se extienden a la capacidad de disfrutar la
cotidianidad de forma significativa. Por ejemplo, pero
no reducido a, el goce de la sexualidad, la capacidad
de reproduccién, el desarrollo de hobbies y pasatiem-
pos, larelacién con la alimentacién (poder disfrutar las
comidasy disfrutar la actividad en si misma de comer),
la facultad de compartir tiempo de calidad con la familia
y amigos y la capacidad de habitar el espacio publico
con seguridad y tranquilidad.

Estos son elementos que suelen ser obviados al definir
la enfermedad grave, pero que son claves para com-
prender como la enfermedad ha incidido y deteriorado
la calidad de vida de la personay que han derivado en
la busqueda del derecho a morir dignamente a través
de la eutanasia.

Afectacion 3. La independencia. Aunque la pérdida
de independencia no necesariamente desencadena
el deseo de acceder a una muerte digna; si se puede
considerar como una variable clave para comprender
el deterioro en la calidad y el proyecto de vida asociado
alaenfermedad grave. La independencia, en este con-
texto, se puede entender a partir del concepto del yo
relacional, es decir, como la persona que experimenta
la enfermedad grave se relaciona consigo mismay con
su entorno.

La enfermedad grave, por una parte, altera la indepen-
dencia en las funciones bésicas de higiene y cuidado
personal; lo que a su vez afecta el sentido de dignidad
por la pérdida delaintimidady el sentido de pudor. Sin
embargo, las afectaciones no solo se ubican en la eje-
cucién de las actividades bésicas de la vida diaria, pues
la pérdida de independencia limita la capacidad de
llevar unavida libre, sin injerencia de factores externos



como la red de apoyo o los condicionantes mismos de
la enfermedad.

Las personas que experimentan enfermedades graves
en el ejercicio de su autonomia estan en capacidad de
decidir si quieren o no ser sujetos de cuidado. Ademas,
la enfermedad grave tambiénincide en la capacidad de
mantener la independencia en el drea de las finanzas.
Asi las cosas, para aquellas personas que consideran la
independencia como un eje central de la vida, su pér-
dida representa una afectacion significativa a la calidad
de vida como consecuencia de la condicion de salud™.

Afectacion 4. Emocional. Lasvariables anteriores (bio-
médicas, a nivel cognitivo, pérdida de laindependencia,
pérdida del disfrute de la vida, afectaciones al proyecto
deviday efectos en el sistema de la persona) deben ser
entendidas a la luz del malestar emocionaly sufrimiento
que generan para las personas.

En este sentido, es comUn que, personas con diag-
noésticos de enfermedades graves presenten a nivel
emocional sentimientos de desesperanza (al no tener
cura la enfermedad), confusién, sentimientos de culpa
y vergilienza por la autopercepcion de ser una “carga”
emocional y econémica para su red de apoyo.

La prevalencia del desarrollo de trastornos adaptativos
delestado de animo suele enmarcarse en trastornos de
ansiedad y trastorno depresivo mayor™. Se ha encon-
trado que esta sintomatologia suele estar relacionada
con peores resultados, peor adaptacion al curso de la
enfermedad, baja adherencia al tratamiento y menor
expectativa de vida™.

Aln més, y enmarcado en el enfoque psicosocial, la
sintomatologfa a nivel emocional se agudiza en razon
de variables sociodemogréficas, esto es, nivel educa-
tivo, estabilidad financiera, acceso a servicios de salud
oportunosy de calidad, y la posibilidad de contar con
una red de apoyo fortalecida.

En el panorama de solicitudes de muerte digna, teneren
cuenta las variables sociodemograficas y su incidencia

en el sufrimiento y malestar emocional permite enten-
der las causas que llevaron a la persona a realizar la
peticién y a identificar, en estos casos, espacios de
intervencion que puedan mejorar la calidad de vida
de la persona e incluso aliviar el sufrimiento.

Por otro lado, es comun que las cargas financieras
derivadas de las restricciones de la enfermedad, ante
la imposibilidad de continuar laborando o los costos
elevados en la atencién de la enfermedad, no sélo limi-
tados a medicamentos a tratamientos, sino también
los pagos de cuidado permanente, adecuacionesen la
vivienda, pafiales, comida especializada para suplir las
necesidades nutricionales, entre otros, puedan generar
una presion psicolégica significativa en la persona que
experimenta la enfermedad, asi como en el nlcleo de
la red de apoyo.

Tercero. Area social

De acuerdo con lo planteado por Engel™, las variables
sociales y culturales inciden en la manera en que las
personas se comunican, y experimentan o afrontan los
sintomas de la enfermedad. Situacién que deben tener
en cuenta los profesionales a la hora de evaluar las soli-
citudes de acceso a la muerte médicamente asistida,
en tanto es posible que la descripcidn sintomatica se
refiera Gnicamente al aspecto fisiolégico y no como este
genera afectaciones en la calidad de vida y causando
sufrimiento.

Es necesario entender que, asi como el contexto tiene
incidencia en el individuo, el individuo también reper-
cute en su sistema. Como se ha mencionado, en la
enfermedad grave la pérdida de autonomia esté ligada
a la dependencia sobre los demés, usualmente la red
de apoyo en los cuidados permanentes y el Estado en
los tratamientos e intervenciones.

En el marco del acceso a la muerte digna, la afectacién
en el sistema social de la persona se debe tener en
cuenta en dos sentidos: primero, en garantizar apoyo



al cuidador (acompafiamiento psicolégico, brindar
espacios de formacién en coémo velar por la persona
en tanto generalmente las personas no cuentan con
el conocimiento y esto a su vez genera cansancio y un
mayor riesgo de lesion, y en proveer servicios asisten-
ciales cuando sea necesario y posible); segundo, para
la persona con enfermedad grave, evidenciar el males-
tar de su red de apoyo por haber tenido que asumir el
rol de cuidado, genera desgaste emocional, e incluso
sufrimiento.

De acuerdo con la OMS™ entender el contexto social y
culturalen el que sesitlia la persona es clave para valo-
rar la calidad de vida de las personas, particularmente
en aquellas que tienen una o méas enfermedades. En
este sentido, se observa que los cuestionarios y guias
utilizados para valorar la calidad de vida estan basados
en investigaciones y testeos enfocados principalmente
en el contexto sociocultural de Estados Unidos o Europa.
Estoimplica que volver operativos los constructos utili-
zados para medir la calidad devida, el planteamiento de
las preguntasy de los tipos de respuesta estan desarro-
llados en funcién de contextos del norte global. Y si bien
se han realizado adaptaciones de instrumentos para
medir la calidad de vida, éstas siguen siendo limitadas
ysuvalidez en el contexto latinoamericano pueden ser
insatisfactorias®.

Estoimplica que en el marco de la definicién de la enfer-
medad grave para el acceso a morir dignamente se han
utilizado esténdares internacionales que abordan las
afectaciones en la calidad de vida de las personas, sin
embargo, estos instrumentos presentan limitaciones
al no estar validadas en el contexto latinoamericano.

Nuestra propuesta: ; qué debemos
entender por enfermedad grave en el
marco del acceso al derecho a morir
dignamente?

Alolargo del documento se han abordado factores aso-
ciados a la enfermedad grave en la literatura médica
como lo son: larelacién con la mortalidady con la edad
avanzada, su naturaleza incurable, entre otros. Si bien

>rogramme on mental health:
ew York. https://iris.who.int

estos factores pueden estar presentes en personas con
enfermedades graves, no pueden ser determinantes a la
hora de evaluar las solicitudes para acceder a la muerte
médicamente asistida.

En cambio, a partir de la revision de literatura, la pro-
puesta de DescLAB para definir la enfermedad grave
en el marco del acceso al derecho a morir dignamente
esta fundamentada en tres criterios:

Primero. La enfermedad debe estar debidamente
diagnosticada. La identificacién y clasificacion de la
enfermedad debe lograrse acuerdo con los estandares
internacionales vigentes y la experticia de los profe-
sionales tratantes. Se deben haber agotado todos los
exdmenes y protocolos necesarios para alcanzar el
diagndsticoy tener la certeza de éste.

Segundo. El propésito personal de tratamiento no
debe ser alcanzable. Este concepto va mas alla de la
resistencia al tratamiento, pues se centra en el respeto
por la autonomia de la persona que experimenta la
enfermedad. En esta linea, es crucial que la persona
reciba y comprenda toda la informacién pertinente
acerca de las alternativas de tratamiento existentes y
disponibles. Sélo después de recibir esta informacion,
la persona puede tomar una decision sobre si aceptar,
rechazar o detener el tratamiento en relacién con las
repercusiones que su decisiéon tendra en su calidad de
vida, sus valores y proyectos personales.

Teniendo en cuenta lo anterior, si la persona determina
queninguna alternativa de tratamiento disponible va a
incidir positivamente en el mejoramiento de su calidad
devida o que, porel contrario, la va aimpactar negativa-
mente, estd en su derecho de rechazar los tratamientos
propuestos. De esta manera, el propésito personal de
tratamiento no es alcanzable cuando: no hay alterna-
tivas de tratamiento disponibles o, cuando las alterna-
tivas de tratamiento existentes no son suficientes para
lograr o mejorar la calidad de vida deseada; segln el
juicio de la persona que experimenta la enfermedad.

Tercero. La condicion de salud de la persona desen-
cadena o desencadenara un deterioro significativo
en la calidad de vida de la persona. El entendimiento
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de la calidad de vida debe fundamentarse a partir de
un abordaje biopsicosocial més alla de las funciones
béasicas cotidianas como lo son caminar, alimentarse,
vestirse y asearse de forma auténoma. En cambio,
la valoracion del impacto en la calidad de vida debe
estar anclada a la evaluacién subjetiva de la persona
en medio de su contexto cultural y social.

Entonces, se deben tener en cuenta aspectos del fun-
cionamiento fisico (como la presencia de dolor o falta
de confort, niveles de energia y fatiga, actividad sexual,
capacidad de descanso y funciones sensoriales), el
estado psicolégico, el nivel de independencia, las rela-
ciones sociales y ambientales, el proyecto de vida; y la
capacidad de disfrute en la vida cotidiana. El conjunto
de estos factores permite visualizar el panorama
de la experiencia de una persona con enfermedad
grave, cuyo propdsito personal de tratamiento no
es alcanzable; y que, por tanto, decide acceder a
la eutanasia.

Adicionalmente, es necesario entender que el impacto
negativo en calidad de vida y en el proyecto de vida
puede no haberse materializado por completo producto
de la enfermedad grave pero si debe ser cierto y previ-
sible en el futuro cercano o inclusive lejano

Por lo tanto, la valoracidon de una enfermedad como
grave, en el contexto que concierne al presente docu-
mento, no debe centrarse en la descripcion fenomeno-
|6gica de la enfermedad, ni en realizar un listado de sin-
tomas asociados de acuerdo con escalas o pronosticos
devida, sino que, a partir del conocimiento interdiscipli-
nar de la medicinay la psicologia, se puedan entender
los efectos de la enfermedady de las intervenciones de
salud en la calidad devida de la persona que las experi-
menta; y que derivan en la solicitud del procedimiento
de muerte digna. Somos una voz, no un eco.
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