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Resumen

Este articulo reflexivo establece la relacion existente, en Colom-
bia, entre el right to try y la dignidad humana. Mediante la sentencia
T-057 de 2015, la Corte Constitucional reconocié6 el right to try como
derecho fundamental innominado y cuyo propésito se encamina a
mejorar los padecimientos de pacientes con enfermedades termina-
les y/o catastréficas. Sin embargo, tal reconocimiento ha avivado el
antiguo dilema bioético de la vida y la muerte, ademas de la posibi-
lidad de vulnerar la propia dignidad humana, convirtiéndose en una
puerta de entrada a la distanasia. El desarrollo del articulo tiene los
siguientes apartados: un abordaje del Estado social de derecho y la

1  Este articulo presenta las reflexiones obtenidas en la formulacién de la investi-
gacion realizada frente al right to try como ejercicio académico del curso Proyec-
to integrador IV —metodologia de la investigacién— del programa de Derecho de
Unisabaneta.
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dignidad humana en el Estado colombiano; el derecho a intentarlo
(right to try); un balance sobre las posturas tedricas al respecto; final-
mente, las conclusiones.

Palabras clave: Derecho a intentarlo, dignidad humana, enferme-
dades terminales y catastroficas, Estado social de derecho.

Abstract

This reflective article establishes the relationship between the ri-
ght to try and human dignity in Colombia. By Ruling T-057 of 2015,
the Colombian Constitutional Court recognized the right to try as an
unnamed fundamental right whose purpose is aimed at improving the
suffering of patients with terminal and catastrophic diseases. Howe-
ver, such recognition has revived the old bioethical dilemma of life
and death, in addition to the possibility of violating human dignity
itself, as it is a gateway to dysthanasia. The development of the article
is divided into the following sections: in the first one, an approach to
the social State of law and human dignity in the colombian State; in
a second section, the right to try is developed with a balance on the
theoretical positions on the matter and, finally, the conclusions.

Keywords: Social state of law, right to try, human dignity, terminal
and catastrophic diseases.

Introduccion

Colombia es un Estado social y constitucional de derecho. Su Car-
ta Politica reconoce la dignidad humana desde una triple dimensién
(principio, valor y derecho). De acuerdo con el Tribunal Constitu-
cional, la dignidad humana puede ser entendida como el principio
fundante del ordenamiento juridico (dignidad como valor), también
como principio constitucional y como derecho fundamental auténo-
mo. Teniendo en cuenta el objeto de protecciéon de dicho enunciado
normativo, se le otorgan tres lineamientos jurisprudenciales:
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(i) La dignidad humana entendida como autonomia o como posi-
bilidad de disefiar un plan vital y determinar segiin sus caracteris-
ticas (vivir como quiera). (ii) La dignidad humana entendida como
ciertas condiciones materiales concretas de existencia (vivir bien).
Y (iii) la dignidad humana entendida como intangibilidad de los
bienes no patrimoniales, integridad fisica e integridad moral (vi-
vir sin humillaciones) (Corte Constitucional, sentencia T-881/02,
2002).

Asimismo, la vida es un derecho fundamental protegido por la
Constitucion Politica de 1991 que, en su articulo once—superior, se-
nala: “El derecho a la vida es inviolable. No habra pena de muerte”,
lo cual ha generado grandes debates y disputas tanto en el &mbito
poliWtico, como también en la esfera jurisprudencial y en la propia
sociedad civil.

Justamente, las concepciones sobre la vida y la muerte han sido
objeto de uno de los dilemas bioéticos més antiguos y debatidos en
las diferentes sociedades, sin importar las formas de organizacién so-
cial o, en los tltimos siglos, el modelo de Estado adoptado. A lo largo
de la historia, diferentes aspectos han tenido una fuerte influencia en
la forma como hemos concebido la vida y la muerte, principalmente
la religion y la cultura; de alli, la fuerte discordia entre los defenso-
res de la vida a costa de cualquier situacién, mientras que otros de-
fienden el derecho a morir al no poseer unas condiciones dignas de
subsistencia.

Colombia no ha sido ajena a dicho debate hasta el punto de que
muchos sectores se han opuesto a cualquier idea de terminar con la
vida, aun cuando existan razones de peso para ello, como por ejemplo
en aquellos casos en los cuales se manifiesta un inminente peligro
para la vida del binomio madre—feto o en los casos de solicitud de la
eutanasia por enfermedades catastréficas o terminales. En repetidas
ocasiones, los fundamentos de defensa frente a la prohibicién de ter-
minar con la vida de manera voluntaria han sido de estirpe moral o
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religioso, muy distante de las consideraciones bioéticas o cientificas
que se han establecido y demostrado hasta ahora.

A raiz de ello, la Corte Constitucional ha desarrollado jurispru-
dencia en cuanto al alcance y contenido de la nocién de vida, al in-
terpretarla y desarrollarla no solo como el mero hecho biolégico sino
como derecho fundamental: la vida digna. Sobre dicha materia, la
jurisprudencia constitucional ha reiterado que el derecho a la vida no
implica la simple posibilidad de existencia, sino que supone la exis-
tencia digna, la cual permite a las personas el despliegue de todas las
facultades corporales y espirituales de una persona hasta el punto de
que, en caso de existir circunstancias que impidan el normal desarro-
llo (pudiendo ser evitables), esas circunstancias estarian violentando
el derecho a la vida. Por ello, no solo las acciones u omisiones que
pongan en peligro de extincién a la persona atentan contra tal dere-
cho, sino también todas aquellas circunstancias que incomoden la
existencia del ser humano a tal punto de hacerla insoportable, como
por ejemplo el dolor cuando no puede ser controlado, eliminado o
evitado (Corte Constitucional, sentencia T—444/99, 1999).

Precisamente, al defender la concepcion de la vida digna, uno de
los desarrollos jurisprudenciales de la Corte Constitucional fue la in-
corporacion del derecho a que sea intentado —right to try— al ordena-
miento juridico colombiano. Para la Corte, el right to try es un dere-
cho inherente a la dignidad humana conforme al articulo 94 superior
(Corte Constitucional, sentencia T-057/15, 2015). Y es que dicho arti-
culo preceptua:

La enunciacién de los derechos y garantias contenidos en la Consti-
tucién y en los convenios internacionales vigentes, no debe enten-
derse como negacién de otros que, siendo inherentes a la persona
humana, no figuren expresamente en ellos (Constitucién Politica
de Colombia, 1991, art. 94).

Con tal reconocimiento, se han avivado diversos dilemas bioéticos
al contraponerse, en parte, con otros derechos como la eutanasia; por
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un lado, se reconoce la defensa del right to try; por otro, se permite
que pacientes con enfermedades terminales o catastréficas puedan
terminar voluntariamente su vida con la ayuda de profesionales en
medicina, mediante la aplicacion de la eutanasia, bajo el cumpli-
miento de ciertos requisitos ya reglamentados por parte del ejecutivo.

Aunado a ello, se tiene el hecho de la existencia de concepciones
que atacan el derecho a una muerte digna o, si se prefiere, finalizar
con una vida en condiciones no dignas. Asi, el derecho a intentarlo
puede utilizarse como un medio para atentar contra la dignidad hu-
mana de una persona que sufre, mediante la participacién de diferen-
tes actores (familiares, religiosos, vecinos, politicos e incluso médicos
y otros profesionales de la salud) quienes, iinicamente por defender
convicciones cimentadas en intereses personales, culturales, politi-
cos, sociales o religiosos, no aceptan la posibilidad de finalizar la vida
como un mecanismo orientado a evitar sufrimiento innecesario de
los enfermos. Asi las cosas, es claro que el right to try puede entrar
en tensién con otros derechos fundamentales y especialmente con la
dignidad humana, pudiendo convertirse en una puerta abierta para
las précticas distanasicas, como también en la creacién de falsas ex-
pectativas como la curacion, prolongar la vida y mejorar la calidad de
vida de los pacientes con enfermedades terminales y/o catastréficas.
En virtud de todo lo anterior, se hace necesario dilucidar la forma
como se materializa el right to try, a la luz del principio de la dignidad
humana en Colombia.

Colombia como Estado social y constitucional de derecho

El Estado social y constitucional de derecho, Estado social y de-
mocratico de derecho o Estado social de derecho es una forma maés
elaborada y evolucionada del Estado de derecho, que se enfoca mas
en los individuos como centro de la sociedad, sin dejar de lado su
ideologia liberal tanto en lo econémico como en lo politico. Bajo esta
evolucionada forma, “todas las actuaciones del Estado deben estar

El derecho a intentarlo (right to try) y la dignidad humana en Colombia

45



46

orientadas a lograr su realizacién como persona, permitiéndole llevar
una vida digna, libre y en paz, dentro de un orden democratico justo”
(Badillo Lizarralde et al., 2016, p. 15), por lo que se hace necesaria la
subordinacién de la ley a valores y principios superiores contenidos
en la Constitucién.

Asimismo, el Estado social de derecho se concibe como un modelo
constitucional que pretende desligarse de la obediencia al gobernante
en los sistemas absolutistas, remplazdndolo por un Estado relativa-
mente libre, en el cual se busca otorgar a los ciudadanos derechos
sociales fundamentales como la igualdad, equidad, participacién y
justicia social (Bermtudez Bueno & Morales Manzur, 2012, p. 52). En ese
orden de ideas, el Estado social de derecho puede ser concebido como
una forma de organizacién politico—juridica en la que deben respetarse
los derechos humanos y garantizar los principios de dignidad humana
y solidaridad, entre otros (Badillo Lizarralde et al., 2016, p. 16).

En Colombia, el reconocimiento de tal forma de organizacién juri-
dico—politica no se dio sino hasta la Constitucién de 1991, buscando-
se con ello la creacion de nuevas relaciones basadas en principios y
valores como la vida, el interés general sobre el particular, la solida-
ridad, la dignidad humana, entre otros. El Constituyente de 1991, en
el articulo 1°, dispuso:

Colombia es un Estado social de derecho organizado en forma de
Republica unitaria, descentralizada, con autonomia de sus entida-
des territoriales, democratica, participativa y pluralista, fundada
en el respeto de la dignidad humana, en el trabajo y la solidaridad
de las personas que la integran y en la prevalencia del interés gene-
ral (Constitucién Politica de Colombia, 1991, art. 1).

Por su parte, la Corte Constitucional, mediante sentencia C—449/92
(1992, Alejandro Martinez Caballero, M. P.) precisé:

[...] el concepto Estado social de derecho no es una cualidad ac-
cesoria del Estado sino parte de su esencia misma. La concepcion
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clasica del Estado de derecho no desaparece pues, sino que viene
a armonizarse con la condicién social del mismo, al encontrar en
la dignidad de la persona el punto de fusion. [...] El respeto por los
derechos humanos, de un lado, y el acatamiento de unos principios
rectores de la actuacidn estatal, por otro lado, constituyen las con-
secuencias practicas de la filosofia del Estado social de derecho.

Ademds, el Estado social de derecho en Colombia implica una fi-
nalidad prestacional:

[...] tiene como uno de sus objetivos combatir las penurias eco-
noémicas o sociales y las desventajas de diversos sectores, grupos
o personas de la poblacién, prestandoles asistencia y proteccién.
Exige esforzarse en la construccién de las condiciones indispen-
sables para asegurar a todos los habitantes del pais una vida digna
dentro de las posibilidades econémicas que estén a su alcance. El
fin de potenciar las capacidades de la persona requiere de las au-
toridades actuar efectivamente para mantener o mejorar el nivel
de vida, el cual incluye la alimentacién, la vivienda, la seguridad
social y los escasos medios dinerarios para desenvolverse en socie-
dad (Corte Constitucional, sentencia T-426/92, 1992).

En la misma via jurisprudencial, mediante sentencia SU-747/98
(Corte Constitucional, 1998) se unifico:

Con el término social se senala que la accién del Estado debe di-
rigirse a garantizar a los asociados condiciones de vida dignas. Es
decir, con este concepto se resalta que la voluntad del constituyen-
te en torno al Estado no se reduce a exigir de este que no interfiera
o recorte la libertad de las personas, sino que también exige que el
mismo se ponga en movimiento para contrarrestar las desigualda-
des sociales existentes y para fortalecer lea todas las oportunidades
necesarias para desarrollar sus aptitudes y para superar los apre-
mios materiales.

También, son fines esenciales del Estado colombiano, entre otros,
“... garantizar la efectividad de los principios, derechos y deberes
consagrados en la Constitucién (...) y asegurar la convivencia pacifi-
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ca y la vigencia de un orden justo” (Constituciéon Politica de Colom-
bia, 1991, art. 2).

La dignidad humana en el Estado social de derecho colombiano

La dignidad humana es una nocién muy antigua, con analisis y
opiniones variadas que datan desde la Grecia antigua y a la cual se le
atribuyen diferentes significados y relaciones que han mutado con el
paso del tiempo. En la Antigiiedad se reconocia a la dignidad como
un vinculo entre el hombre y Dios, luego pasé a ser concebida como
lo inherente al hombre (en el Renacimiento), hasta llegar al siglo XVI-
IT cuando fue objeto de pronunciamiento por parte de diferentes fi-
l6sofos como Kant quien consideraba que “lo digno es aquello que
no tiene precio” (Olivares Carrillo, 2018, p. 22) y cuyo fundamento
es la autonomia moral del hombre. Para Marx, la dignidad humana
dependia de la distribucién de los bienes y por tanto la dignidad po-
dia restaurarse mediante una estructura econémcia en la cual exista
una distribucién equitativa de las riquezas (Olivares Carrillo, 2018,
pp- 19-25).

En la modernidad, la concepcién de dignidad humana deriva de
la propia naturaleza humana y se desliga dicho concepto del origen
divino o sobrenatural que tradicionalmente se le habia inculcado en
épocas anteriores. Fue asi como el Derecho adquirié una nocién de
dignidad humana al contemplar al hombre como un fin en si mismo
y no como un medio o instrumento. Esta seria la nocién plasmada en
el Derecho internacional en el siglo XX, cuando inicié el desarrollo
de los derechos humanos tras la culminacién de la Segunda Guerra
Mundial; tal desarrollo inicié con la Carta de las Naciones Unidas
(1945) y la Declaracion Universal de Derechos Humanos (1948) que,
junto a otros instrumentos, establecieron el principio de dignidad hu-
mana como fundamento Gltimo de los derechos humanos, indicando
que el Estado, la sociedad y los particulares debian respetar y reco-
nocer a los demas como personas. Por ello, la dignidad humana se
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convirtié en un mandato ético—juridico relacionado con la libertad, la
igualdad y la seguridad juridica (Olivares Carrillo, 2018, p. 26).

Desde esa perspectiva, el hombre en si mismo esta facultado de
dignidad, independiente de su edad, sexo, creencias religiosas, raza,
cultura o cualquier otro factor de distincién, lo que significa que, sin
importar su condicién, el hombre siempre es digno pues:

[...] decide auténomamente qué ser segin sus aspiraciones y pro-
yectos personales, sobre todo aquellos que padecen limitantes eco-
nomicas o condiciones de vida reducida, es deber reconocerle la
posibilidad de ser otra cosa que lo que es, es decir, que pueda su-
perarse en el aspecto ocupacional o profesional, que pueda ganar
oportunidades y ser reconocido socialmente por sus capacidades y
habilidades, y que pueda mejorar sus condiciones de vida para que
cuente con una existencia sin apremios (Olivares Carrillo, 2018,
p- 28).

La dignidad humana abarca diversos derechos como la vida, la li-
bertad, la autonomia, la educacién, la cultura, el trabajo, la vivienda,
la familia, la alimentacién adecuada, entre muchos otros, por lo que
la exigencia de dignidad humana es la propia exigencia de la calidad
de vida en la cual se brinda a los individuos la posibilidad de vivir
con libertad y autonomia (Olivares Carrillo, 2018, pp. 28-29). Particu-
larmente, Hottois (2009) expone:

El individuo debe ser libre (es la autonomia) de estimar que en
ciertas circunstancias (es la calidad de vida) su vida, a su manera
de ver, ya no puede ser vivida con suficiente dignidad (autoestima)
y a la manera de ver de los otros (tal y como percibe la mirada
de los otros). Su dltima dignidad, por lo tanto, consiste en esco-
ger abandonar la vida percibida como insoportable. Quienes no
reconocen esta libertad y esta dignidad confunden, en realidad,
dignidad y sacralidad de la vida. Aqui encontramos una de las an-
tinomias constitutivas de la nocién de dignidad: la dignidad como
realidad y valor psicosociales y la dignidad onto-teolégica asocia-
da al caracter sagrado, intangible de la vida humana, que se debe
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preservar, incluso, cuando se reduce a una supervivencia simple-
mente bioldgica (pp. 58-59).

De esa manera, para Hottois, la dignidad humana incluye la posi-
bilidad de vivir en condiciones dignas y, cuando no se tiene una vida
digna, la dignidad misma implica en el derecho de finalizar con una
vida insoportable. Por tanto, el no reconocimiento de esa posibilidad
se convierte en el error de confundir la dignidad con la sacralidad de
la vida, derivando en una concepcion contradictoria de lo que es la
dignidad: la dignidad como valor y realidad en contraposicion con la
dignidad onto—teoldgica.

Entonces, desde la perspectiva ontologica se concibe a la dignidad
como “el caracter de un primer principio y supone la fuente de dere-
chos” (Mairis, 1994, como se cit6 en Rivas Garcia, 2017, p. 9), por lo
que esta concepcién se constituye en la base de los derechos huma-
nos, sin poder medirse, destruirse ni contextualizarse. Ahora, desde
una perspectiva moral se puede definir a la dignidad como la conse-
cuencia del reconocimiento de la nocién ontolégica de dignidad, de
acuerdo con Aparisi (2013, como se cité en Rivas Garcia, 2017, p. 9),
citado por el mismo autor. Contrariamente, Leget (2013, como se citd
en Rivas Garcia, 2017), define que “la dignidad moral puede variar se-
gun los actos de las personas, la percepcion del resto de las personas
y cémo estas ejercen su trato en situacion terminal” (p. 9).

En la misma via, se puede afirmar que la dignidad humana es el
derecho que cada individuo tiene a ser reconocido como persona, a
ser respetada y apreciada como un ser individual y social, sin distin-
cién por condicién de raza, sexo, nacionalidad, cultura, clase social,
ni ningin otro factor distintivo. El derecho a la dignidad es inherente
a las personas solo por el hecho de su existencia. Esa dignidad inclu-
ye unos minimos que permitan el desarrollo y vida de las personas
(libertad, autonomia, educacién, salud, alimentacién, etc.), lo que se
traduce en los minimos necesarios para tener una vida en condicio-
nes dignas. Empero, ello no significa que, en funcién del principio de
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igualdad, todos requerimos en el mismo grado esos minimos, pues
dependen de cada individuo y de su condicién de ser como perte-
neciente a determinadas sociedades; por ejemplo, una casa grande
y revocada puede ser digna para determinadas personas, pero una
pequena chabola dentro de un resguardo indigena también puede ser
concebida como digna para quien la alberga, lo cual devela la existen-
cia de un grado de subjetividad en las necesidades individuales para
definir una vida como digna.

En cuanto a la calidad de vida, en relacion con la dignidad huma-
na y vida digna, esta no es simplemente un hecho relacionado con
recursos econémicos. La calidad de vida implica aspectos vinculados
a la individualidad y ambito personal, asi como a asuntos naturales,
sentimientos y asuntos culturales que determinan el sentido que las
personas le otorgan a la vida; es decir, el valor y significado que los
seres humanos atribuyen al concepto de calidad de vida, y que, por
ende, buscan alcanzar la felicidad (Olivares Carrillo, 2018, p. 30).

Por su parte, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS, como se
cité en Rivas Garcia, 2017, pp. 5-6), define la calidad de vida en los
siguientes términos:

La percepcién del individuo sobre su posicién en la vida dentro
del contexto cultural y el sistema de valores en el que vive, con res-
pecto a sus metas, expectativas, normas y preocupaciones. Es un
concepto extenso y complejo que engloba la salud fisica, el estado
psicoldgico, el nivel de independencia, las relaciones sociales, las
creencias personales y la relacion con las caracteristicas sobresa-
lientes del entorno.

En esa via, la calidad de vida se traduce en aquellas particularida-
des que hacen tnica y plena la vida de las personas, asocidndolas al
ejercicio pleno de sus derechos y a la igualdad de oportunidades que
debe garantizarles un Estado o, por lo menos, el respeto de las con-
diciones que algunos consideren necesarias para ser felices, asi no
sean el ideal de la mayoria (ejemplo, permitir que las comunidades

El derecho a intentarlo (right to try) y la dignidad humana en Colombia

51



52

indigenas permanezcan en sus territorios y se les respete su cultura)
y, al igual que con la vida digna, existe un componente subjetivo en
cuanto a la percepcién que cada persona pueda definir como calidad
de vida.

El derecho a que sea intentado (derecho a intentarlo o right to try)

La legislacion en torno al right to try se remonta al ano 2014 cuando
el Estado de Colorado, en Estados Unidos reconocié dicho derecho
como una oportunidad para que los pacientes con enfermedades ter-
minales accedieran a tratamientos experimentales para las patologias
que padecian, lo cual se hizo expansivo a otros estados como Arizo-
na, Louisiana, Missouri y Michigan, hasta que en mayo de 2018 se
sancion6 la ley Right to try act por parte del entonces presidente nor-
teamericano Donald Trump que daria paso al reconocimiento de la
misma en treinta y ocho de los estados del pais norteamericano (BBC,
2018); a la fecha suman ya cuarenta y un estados con legislacion right
to try (Righttotry, s.f.).

Por su parte, en Colombia el derecho a que sea intentado tuvo re-
conocimiento como derecho fundamental innominado por parte de
la Corte Constitucional mediante Sentencia T-057 de 2015, a raiz del
anélisis del caso de una paciente en estado vegetativo persistente, a
quien su médico neurocirujano tratante le realizé una prescripcion
de un tratamiento experimental consistente en estimulacién espinal
epidural cervical, bajo el argumento de que era la tinica opcién para
mejorar la calidad de vida. Al respecto se indico:

[...] si bien el derecho fundamental “a que sea intentado” o “right
to try” (sic), guarda en sus origenes una relacion con el suministro
de tratamientos, procedimientos y medicamentos experimentales
para enfermos terminales, dado que se trata de un derecho inhe-
rente a la dignidad humana (art. 94 Superior), su &mbito de aplica-
cion se extiende, mutatis mutandis, para el caso de los pacientes en
estado vegetativo persistente (persistent vegetative state PVS —sic)
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o de conciencia minimo (minimally conscious state, MCS) (Corte
Constitucional, sentencia T-057/15, 2015).

En el caso concreto, el tribunal constitucional consideré que si
bien la Ley Estatutaria en Salud (ley 1751 de 2015) excluy6 los tra-
tamientos experimentales del plan de beneficios en salud (PBS), tal
exclusién no podia desconocer el derecho de la integralidad de las
prestaciones en salud a que tienen derecho los pacientes, quienes
buscan satisfacer plenamente su salud (Corte Constitucional, senten-
cia T-057/15, 2015). Ademas, la alta corporacion precisé las siguientes
reglas para poder acceder al reconocimiento del right to try en trata-
mientos experimentales:

1. Que no se puedan inaplicar las exclusiones legales o reglamenta-
rias que impiden autorizar el tratamiento experimental.

2. Que se haya determinado la condicién de enfermedad catastréfica
o terminal y que esta atente contra las condiciones de vida digna
del paciente e impida su desarrollo auténomo en la sociedad.

3. Obtener el consentimiento pleno e informado por parte del pacien-
te, o sus representantes legales cuando no fuera necesario, sobre
del tratamiento experimental.

4. Que se compruebe que el tratamiento experimental fue prescrito
por el médico tratante, independiente de su adscripcion a la EPS o
de su pertenencia a una entidad de salud en el exterior.

5. Existencia de un fundamento cientifico minimo que demuestre
que el tratamiento experimental, aunque no haya sido aprobado
por el sistema de salud, cuenta con un grado minimo de certidum-
bre sobre sus efectos (Duque Giraldo, 2018, pp. 149-159).

En sintesis, el right to try no esta consagrado expresamente en
nuestra Constitucién, pero fue reconocido con el caracter de funda-
mental, consistiendo en el derecho que tienen los individuos de ac-
ceder a tratamientos experimentales (medicamentos, procedimientos
y tecnologia biomédica), aunque éstos hayan sido excluidos del plan
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de beneficios de salud definido mediante ley estatutaria 1751 de 2015,
pues con tal reconocimiento se estan protegiendo los derechos funda-
mentales a la salud y a la vida digna (Corte Constitucional, sentencia
T-057/15, 2015).

Las enfermedades terminales y catastroficas

De acuerdo con la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos,
podemos definir las enfermedades terminales como aquéllas en las
cuales concurren varios elementos necesarios no solo para su carac-
terizacion y definicién, sino para definir sus opciones de tratamien-
to no curativo. En ese orden de ideas, los elementos que concurren
son: primero, la existencia de una enfermedad avanzada, progresiva e
incurable; segundo, la ausencia de posibilidades de respuestas razo-
nables a los probables tratamientos especificos para la enfermedad;
tercero, la presencia de multiples sintomas o problemas que son in-
tensos, multicausales y cambiantes; cuarto, gran impacto emocional
en el paciente, su familia y el equipo terapéutico, muy relacionado
con la muerte; y, quinto, pobre pronostico de vida (pronéstico muy
limitado). Ejemplos de estas enfermedades son el cancer o el SIDA
(Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos [SECPAL], s. f.).

En el mismo sentido, Cohen (1982, como se cité en Rivas Garcia,
2017) define la enfermedad terminal como “aquella patologia incu-
rable, con expectativa de vida no superior a seis meses, y en la que
no existe posibilidad de curacién habiéndose tratado con todos los
recursos terapéuticos existentes” (p. 5) y, conforme a la definicién de
la SECPAL, hablar de enfermedad terminal implica inequivocamente
hablar de calidad de vida y de muerte. Frente a las enfermedades ter-
minales, la OMS ha establecido diferentes derechos de los pacientes
que las padecen, incluyendo el derecho a mantener una esperanza
(cualquiera que sea), derecho a manifestar las emociones y sentimien-
tos en lo concerniente a la proximidad de la muerte, derecho a reci-
bir asistencia médica, incluso si los objetivos de curaciéon cambian a
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objetivos de confort, derecho a no padecer dolor y el derecho a morir
en paz y con dignidad, entre otros (Rivas Garcia, 2017, p. 6).

En cuanto a las enfermedades catastréficas, también denominadas
enfermedades de alto costo, la Organizacién Panamericana de la Sa-
lud — OPS las define como aquellas patologias que, sin ser necesaria-
mente terminales, se caracterizan por los siguientes aspectos:

* Tienen bajo impacto sobre la carga de enfermedad; no son una
prioridad epidemiolégica dado que su incidencia es baja

* Tienen muy alto costo; sus tratamientos implican altos costos eco-
némicos

* Generan severos dafios a la salud de quien las padece

* La mayor parte de los gastos son destinados a medicamentos

* La financiacion por parte de los pacientes y su grupo familiar es
insustentable

* Su cobertura se define por via judicial (Tobar, 2010, pp. 60-62)

En Colombia, las enfermedades ruinosas, catastréficas o de alto
costo se definen en el articulo 16 del Manual de Actividades y Pro-
cedimientos e Intervenciones del Plan de Obligatorio de Salud (ante-
rior MAPIPOS), como aquellas patologias “que representan una alta
complejidad técnica en su manejo, alto costo, baja ocurrencia y baja
costo—efectividad en su tratamiento” (Ministerio de Salud — MinSa-
lud, resolucién 5261 de 1994). En ese mismo sentido, el articulo 117
de dicha norma estableci6 cuales son esas condiciones que reciben
tal denominacion y que incluye, entre otras, el cancer, la enfermedad
renal créonica y VIH/SIDA.

En esa medida, la denominacién como catastréfica o ruinosa en
el ordenamiento juridico colombiano implica los altos costos en que
derivan el tratamiento de tales enfermedades y no necesariamente la
condicién de enfermedad terminal; de hecho, se puede concebir mas
como enfermedades de tipo crénico, que implican un gran impacto
econodmico.
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Balance de posturas tedricas frente al right to try

Al realizar una revision de la literatura, se puede observar que
existen tres vertientes frente el derecho a que sea intentado (right
to try); la primera de ellas, con poco desarrollo teérico—académico,
se basa exclusivamente en realizar una descripcién sobre los antece-
dentes histérico—juridicos, significado, origen jurisprudencial, carac-
teristicas o los motivos que condujeron al reconocimiento de dicho
derecho como un derecho fundamental innominado por parte del tri-
bunal constitucional. Hacen parte de esta vertiente autores como Cai-
cedo Sanchez (2015), Cruz Bernal, Lozano Alvarado & Riveros Mora
(2018) y Duque Giraldo (2018). En el d&mbito internacional podemos
ubicar dentro de esta linea autores como Chapman, Eckman & Bate-
man-House (2020) y Mahant (2020).

Precisamente, en el ordenamiento juridico colombiano existe una
categoria de derechos denominados como innominados; éstos, pese a
no estar expresamente enunciados en el texto Constitucional, gozan
de reconocimiento como derechos fundamentales por ser inaliena-
bles e inherentes a la persona y que estan relacionados con otros de-
rechos fundamentales que si se encuentran expresamente consagra-
dos dentro de la Constitucién (Caicedo Sénchez, 2015, pp. 5-6; Cruz
Bernal, Lozano Alvarado, & Riveros Mora, 2018, pp. 38—40).

Como se ha senalado con anterioridad, el precedente del right to
try se remonta al ano 2014 cuando el gobernador de turno de Colorado
(Estados Unidos) sanciono una ley relacionada con el acceso a proce-
dimientos experimentales para enfermos terminales que no estaban
aprobados por la FDA cuyo propoésito era permitir el acceso a los mis-
mos, sin tener que esperar los largos procesos de estudios clinicos
que buscan evaluar seguridad y eficacia de los nuevos tratamientos.
Para los defensores de las legislaciones sobre right to try, con este tipo
de leyes se busca superar la burocracia estatal que impide que los

pacientes con enfermedades terminales accedan a tratamientos que
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puedan mejorar sus patologias (Caicedo Sanchez, 2015, pp. 30-46;
Chapman, Eckman, & Bateman-House, 2020, pp. 2—4; Cruz Bernal,
Lozano Alvarado, & Riveros Mora, 2018, pp. 27-43; Mahant, 2020,
pp. 1-2).

Para ello, se debia cumplir con criterios de inclusiéon los cuales se
resumen en: a) padecer una enfermedad terminal diagnosticada por
un médico, b) el procedimiento, dispositivo o farmaco es la mejor
opcién frente a otras opciones aprobadas por la FDA y c) otorgar el
consentimiento informado por escrito, ya fuera personalmente o por
medio de representante legal (padres o tutor legal) (Caicedo Sanchez,
2015, pp. 36-37; Chapman, Eckman, & Bateman-House, 2020, pp. 1-2;
Duque Giraldo, 2018, 147-159).

El caso de Colorado tuvo injerencia en otros estados que se fue-
ron sumando al punto de convertirse en una ley federal sancionada
en el ano 2018 por Donal Trump con treinta y ocho estados que se
sumaron a dicha iniciativa; a la fecha ya son cuarenta y un estados
americanos legislacién en materia de right to try (Caicedo Sanchez,
2015, pp. 36—43; Cruz Bernal, Lozano Alvarado, & Riveros Mora, 2018,
pp- 27-28), convirtiéndose en una alternativa a la existente estrategia
del Expanded Access (EA) a cargo de la propia FDA y la cual busca
ofrecer tratamientos compasivos a pacientes con enfermedades ter-
minales bajo estdndares de equilibrio entre la seguridad del paciente
y la efectividad del tratamiento (Chapman, Eckman, & Bateman-Hou-
se, 2020, pp. 2,6; Mahant, 2020, pp. 2-5).

Empero, se dejaba en claro que ni la aseguradora del paciente ni la
industria farmacéutica o biomédica deberian asumir responsabilidad,
frente a posibles sintomas o cuadros clinicos adversos derivados del
uso de dichos tratamientos experimentales, exculpdndolos incluso de
responsabilidad legal y, finalmente, el paciente debia costear todos
los gastos de dicho tratamiento experimental, salvo que se hubiese
suscrito contrato con la industria farmacéutica o biomédica estipu-
lando lo contrario (Caicedo Sanchez, 2015, p. 37).
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La segunda linea o vertiente estd orientada a la defensa del right
to try y no tiene un amplio desarrollo en el campo cientifico. En su
mayoria, de publicaciones algo informales de sitios web o el mismo
establecimiento de disposiciones normativas (leyes), como es el caso
de la Ley Right to try act, sancionada, como ya se expreso, en el 2018
por el entonces presidente de los Estados Unidos. En esta linea tene-
mos sitios como Righttotry encaminado a promover dicho derecho
y configurdndose en todo un movimiento (Right to Try Movement) y
ademaés diversas posturas jurisprudenciales y legislativas. El expresi-
dente Donald Trump defendi6 la sancion de la Ley Right to try act ar-
gumentando que la sociedad estadounidense es luchadora y nunca se
rinde (BBC, 2018), estableciéndose la ley en los diversos Estados y que
posteriormente se extendi6é a otras naciones, incluyendo a Colom-
bia. Ciertamente, la Corte Constitucional hace parte de esta vertiente
pues mediante la sentencia T-057 de 2015 se dio reconocimiento al
derecho a que sea intentado como un derecho inherente a la persona
humana, en intima relaciéon con la dignidad humana, considerando
entonces que el right to try debe extenderse a los pacientes en estado
vegetativo, por ser inherente a la dignidad humana.

De esa forma, los defensores del right to try abogan por las bon-
dades que este derecho tiene para los pacientes con enfermedades
terminales, como la posibilidad de prolongar la vida, el otorgamien-
to de mas oportunidades para los pacientes diferentes a la estrategia
Expanded Acces de la FDA y que, aunque finalmente se muestre la
inefectividad de dichos tratamientos experimentales, queda el bene-
ficio de haberlo intentado (Brown, Ortiz, & Dubé, 2018, p. 1493), o el
acceso mas rapido a tratamientos experimentales (Carrieri, Peccatori,
& Boniolo, 2018, p. 66). Igualmente afirman que, si se otorga un dere-
cho a morir, también debe otorgarse el derecho a intentarlo (Cohen-—
Kurzrock, Cohen, & Kurzrock, 2016, p. 1-2).

En tercer lugar, estda la postura mas desarrollada de quienes no
solo realizan una caracterizacion del right to try, sino que ademaés
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exponen las posibles consecuencias negativas que pueden acarrear
las distintas legislaciones que hasta ahora han reconocido al right to
try. Tales aspectos negativos abarcan las falsas expectativas creadas
en los pacientes y familiares frente al proceso salud-enfermedad, fal-
sa mejoria (o mejoria transitoria) y la falsa ilusiéon de curacién u ob-
tencion de calidad de vida, la exposicién a actos médicos inseguros
y eventos adversos ain no conocidos, y los riesgos de complicacio-
nes o muerte tras el uso de los tratamientos experimentales, sin dejar
de lado el proceso exculpatorio frente a la industria farmacéutica y
biomédica ante los posibles desenlaces adversos derivados de dichos
tratamientos experimentales. Esto se sustenta bajo las siguientes cir-
cunstancias:

* Primero, la comprensién limitada por parte del paciente frente a
los tratamientos experimentales a los cuales va a exponerse. Y, es
que, si bien se otorga un consentimiento informado, tradicional-
mente este es un documento confuso, con gran terminologia técni-
ca (médica) no comprensible para el paciente o sus familiares, con
tratamientos poco conocidos y cuya comprensién es muy limitada
frente a ventajas y desventajas y que, habitualmente, el paciente
accede a ellos por verse inmerso en una carrera contra el tiempo
frente al rapido proceso de deterioro y la inminente presencia de
la muerte, lo cual conlleva a que por el temor a morir accedan a
firmar el consentimiento informado (Brown, Ortiz & Dubé, 2018,
pp- 1492-1493; Blair Holbein et al., 2015, p. 531; Bateman-House et
al., 2015, pp. 795-796).

* Segundo, la sancién y promulgacién de las legislaciones en mate-
ria del right to try ha deteriorado la confianza que, hasta ahora, se
habfia tenido frente a las instituciones que tradicionalmente se han
encargado de realizar procesos de verificacién y estudios de efec-
tividad y seguridad frente a los diversos tratamientos a los cuales
accede la poblacion, como es la FDA en el caso norteamericano o la
EMA en Europa, al asimilarlas como instituciones burocraticas que
imponen barreras o se demoran en tramites para aprobar dispositi-

El derecho a intentarlo (right to try) y la dignidad humana en Colombia

59



60

vos o medicamentos para las diversas enfermedades, desconocien-
do que este es un proceso que toma tiempo para testear y detectar
los posibles riesgos y falencias frente a la eficacia y efectividad de
los mismos (Brown, Ortiz, & Dubé, 2018, p. 1492).

Tercero, se tienen consecuencias financieras desventajosas pues
este tipo de normatividad, al menos en los Estados Unidos, deter-
mina que la industria no asuma costos derivados de los tratamien-
tos experimentales ni otorgue beneficios de manejos en casa o en
hospicios, trasladando los costos al propio paciente (Brown, Ortiz,
& Dubé, 2018, p. 1492; Caicedo Sanchez, 2015, p.37; Tsakopoulus et
al., 2015, pp. 636-637). En el caso colombiano, el sistema de salud
es el que debe acarrear con los gastos, con el consecuente desfi-
nanciamiento de un sistema ya precarizado y con perversas trabas
administrativas para los pacientes y familias quienes en muchos
casos deben, incluso, costear tratamientos y estudios que estan
dentro del plan de beneficios de salud.

Cuarto, la disminucién en la responsabilidad para la industria y
los propios médicos hacia los potenciales peligros, que un trata-
miento experimental puede ocasionar a pacientes que se someten
a ellos e, igualmente, la existencia de una informacién cada vez
menos clara y completa al cesar el reporte de sintomatologia ad-
versa derivada de aquéllos, con lo cual habria més inseguridad, sin
olvidar el conflicto de intereses que se puede derivar frente a estas
précticas (Brown, Ortiz, & Dubé, 2018, p. 1492; Chapman, Eckman,
& Bateman—-House, 2020, p. 9).

Quinto, inseguridad para los pacientes pues son tratamientos ex-
perimentales que todavia no han demostrado seguridad y eficacia,
con la consecuente presentacién de eventos adversos y compli-
caciones para los pacientes que acceden a dichos tratamientos o
que pueden tener interaccién farmacolégica con otros tratamientos
que reciban, llevando a la mayor toxicidad (Brown, Ortiz, & Dubé,
2018, p. 1492; Tsakopoulus et al., 2015, pp. 636-637; Carrieri, Pec-
catori, & Boniolo, 2018, p. 67). En ese sentido, se puede estar frente
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a grupos vulnerables (enfermos) expuestos a tratamientos poten-
cialmente peligrosos, cuya eficacia, seguridad y eventos adversos
son desconocidos (Blair Holbein et al., 2015, p. 531).

Sexto, con el right to try los pacientes pueden acceder a tratamein-
tos experimentales con unas falsas esperanzas de curacién, mejoria
de la calidad de vida o prolongacién de la vida y en muchos casos
ello corresponde a falsas expectativas otorgadas a los pacientes,
con las implicaciones para la salud que se derivan de la toxicidad
y demaés eventos adversos que pueden acarrear (Bateman-House et
al., 2015, p. 796), e incluso las legislaciones en torno al right to try
pueden ser inequitativas al permitir que puedan acceder a estos
tratamientos experimentales solo las personas con enfermedades
terminales y no personas con enfermedades incapacitantes o que
deterioran rapidamente a quienes las padecen sin que puedan ser
catalogadas como enfermedades terminales (Yang, Chen , & Benet,
2015, p. 2598; Carrieri, Peccatori, & Boniolo, 2018, p. 67).

Finalmente, el right to try puede atentar contra la dignidad del en-
fermo terminal al eventualmente convertirse en una puerta abier-
ta a la distanasia, ensafiamiento, encarnizamiento u obstinacién
terapéutica que consiste en el uso de medidas no indicadas, ex-
traordinarias o desproporcionadas para prolongar la vida asi sea
de manera artificial con el objetivo de evitar la muerte, pese a la no
existencia de posibilidades de curacién (Zurriardin, 2017, p. 94).
Y pese a ser un término realtivamente desconocido, la distanasia
comunmente es practicada en el &mbito de la salud y es un dilema
bioético pues emerge una falsa prolongacién de la vida contrastado
con una verdadera prolongacién del proceso de muerte, conllevan-
do a padecimientos innecesarios y angustiosos para los propios
pacientes con lo cual, finalmente, se afecta no solo la calidad de
vida sino la dignidad humana de los enfermos. Precisamente, Pes-
sini (como se cit6 en Valbuena, 2008) define la distanasia como
“accioén, intervencion o procedimiento médico que no corresponde
al objetivo de beneficiar a la persona cuando esté en fase terminal,
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y que prolonga, en forma inttil y con sufrimiento, el proceso de
morir, promoviendo la postergacién de la muerte” (p. 147).

Asi las cosas, queda claro que la distanasia se ve favorecida por la
capacidad de la medicina para diferir el proceso de la muerte, gracias
al creciente avance de la biotecnologia y el conocimiento médico-
cientifico que ha culminado con la idea de que los médicos deben
luchar a toda costa contra la muerte, lo cual empeora con la acepta-
cién de la cultura médica y la propia sociedad, traduciéndose en la
generacion de expectativas de mejoria que, conjuntamente, con los
resultados de muchos de los medicamentos y procedimientos des-
cubiertos y utilizados en este tipo de enfermedades, favorecen las
préacticas distanéasicas y donde factores tecnoldgicos, biomédicos e
incluso juridicos tienen un rol central en este dilema, incluyendo la
normatividad en torno al right to try (Valbuena, 2008, pp. 148-156).

Conclusiones

El derecho a que sea intentado tiene un reconocimiento legal y
jurisprudencial relativamente reciente. Su origen se remonta a los Es-
tados Unidos de América desde el afio 2014, extendido paulatinamen-
te hasta la sancion de la Ley Right to try act en el afno 2018 por parte
del entonces presidente Donald Trump; a la fecha ya cuarenta y un
estados de la Unién han legislado en torno al right to try. Igualmente,
dicho precedente ha cobrado importancia y reconocimeinto en otros
paises, incluyendo Colombia donde tal derecho tiene un origen ju-
risprudencial mediante sentencia T-057 de 2015, reconocido como
un derecho fundamental innominado que consiste en la oportunidad
que tienen los pacientes con enfermedades terminales y/o catastrofi-
cas de acceder tratamientos experimentales que fueron excluidos del
plan de beneficios de salud, con la intencién de mejorar su calidad
de vida, que esta en intima relaciéon con la dignidad humana pero
que, al igual que en las demas naciones, tiene detractores quienes
argumentan la posibilidad de obtener mayores desventajas que los
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potenciales beneficios, lo que puede conducir a violentar la propia
dignidad humana.

En la literatura podemos ubicarnos en tres vertientes: la primera,
concerniente a autores que realizan una mera descripcién del righ
to try y aspectos relacionados como sus antecentes juridicos o legis-
lativos, sus caracteristicas y conceptualizaciéon; la segunda, confor-
mada por quienes han defendido el right to try como una opcién de
mejorar su calidad de vida al acceder a tratamientos experimentales;
la tercera, con mayor desarrollo teorico—académico, reune gran varie-
dad de autores que muestran las consecuencias negativas de este tipo
de normatividad y que incluye entre otros, la inseguridad de los pa-
cientes (al exponerse a tratamientos cuyos efectos no son conocidos,
con el potencial dafo por toxicidad), los costos que deben asumir los
propios pacientes o sus familias (en Colombia, incluso por el propio
sistema de salud), la disminucién de responsabilidad civil por parte
de la industria biotecnolégica y farmacéutica y los profesionales de la
salud, la desigualdad (cualquier persona no puede acceder a ellos), la
posible ineficacia de los tratamientos (son experimentales y podrian
no lograr la respuesta esperada e incluso empeorar las condiciones de
los pacientes), la no conciencia plena frente a los tratamientos a los
cuales se expondran (consentimiento informado inadecuado) y las
falsas expectativas frente al proceso de salud—-enfermedad, con la idea
de mejorar calidad de vida, prolongar la vida (lograr mayor sobrevida)
e incluso falsas esperanzas de curacién y, por el contrario, ello podria
conllevar al empeoramiento del estado de los pacientes terminales o
con enfermedades catastréficas, atentando incluso contra integridad,
la calidad de vida y la dignidad, favoreciendo en muchos casos las
practicas distanasicas tnicamente por convicciones arraigadas que
conducen a la no aceptacién de finalizar la muerte como una manera
de aliviar el sufrimiento de los pacientes.

Sumado a lo anterior, también se tiende al detrimento de la cien-
cia médica y las buenas practicas clinicas que, hasta ahora se han
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realizado y que ha sido el interés de las ciencias de la salud, pues los
pacientes con enfermedades terminales y/o catastréficas serian some-
tidos a tratamientos experimentales hasta el punto de cosificarlos y
verlos unicamente como un simple objeto de estudio, desconociendo
precisamente que la dignidad humana también implica no sufrir in-
necesariamente.

Nuestro pais, pese a ser un Estado laico, se ha caracterizado por el
conservadurismo y las arraigadas creencias religiosas de que la muer-
te debe darse de manera natural, aunque ello implique sufrimiento
insoportable; el buscar opciones para finalizar con ese sufrimiento
es calificado como pecado y socialmente reprochado, olvidando que
un verdadero Estado social y democratico de derecho debe velar por
los derechos y libertades individuales, apartdndose de las creencias
religiosas. En ese sentido, nadie deberia impedir que una persona
determine si continuar o finalizar con un sufrimiento insoportable
e innecesario, mucho menos deberia decidir qué caminno tomar. El
Estado debe garantizar la decision libre y voluntaria de los enfermos,
ain cuando no sea lo religiosamente aceptado, evitando practicas
distanasicas que el right to try puede fomentar y, contrariamente, cada
paciente debe ser auténomo al elegir si continuar con el sufrimiento
a toda costa o finalizarlo.

Finalmente, en Colombia no existen, hasta ahora, publicaciones
que realicen por lo menos un planteamiento tedrico sobre la posible
pugna frente al right to try y dignidad humana, siendo imperativo ini-
ciar con debates y publicaciones en torno a esta relaciéon que puede
entrar en pugna si desconocemos las libertades y derechos individua-
les de los coasociados.
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