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PrROLOGO

Los cuidados paliativos son un tema que nos concierne a todos; en algiin momento
de nuestra vida nos veremos en la necesidad de recurrir a ellos, ya sea porque recibamos
el diagndstico de una enfermedad crénica o potencialmente mortal, o bien porque un
familiar o conocido requiera de ellos.

Como profesionales de la salud es nuestra obligacién conocerlos y ofrecerlos en
las mejores condiciones, tal y como lo establece la legislacion mexicana. De acuerdo con
lo sefialado por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), se estima que anualmente 40
millones de personas necesitan cuidados paliativos, de las cuales el 78% vive en paises de
ingresos bajos o ingresos medios.

Desde un punto de vista ético, resulta inaceptable negar el acceso a cuidados
paliativos a las personas que por su estado actual de salud requieren de ellos, pues
comprende una préctica enfocada en la mejora de la calidad de vida de los pacientes y
sus familiares cuando afrontan problemas de orden fisico, psicosocial o espiritual. Su
objetivo es aliviar el dolor y otros sintomas, brindando una atencién integral al paciente
y su familia, centrada en sus necesidades e inquietudes. A nivel mundial, no obstante,
solo el 14% de las personas que los requieren tiene acceso a ellos.

La OMS seinala como un obstaculo importante de los programas de mejoramiento
de acceso a los cuidados paliativos la falta de formacidn y de concientizacion por parte de
los profesionales de la salud. En ese sentido, el libro Etica del cuidado paliativo se nos
presenta como una herramienta insoslayable para el personal de salud, pues tiene como
objetivo brindar pautas para asegurar la implementacion de la legislacidn vigente en
materia de cuidados paliativos en el proceso de atencién a la salud, considerando un Plan
de Cuidados Paliativos que sea incorporado como una politica institucional que involucre
la activa participacién de los Comités Hospitalarios de Bioética.

Esta obra se suma a los esfuerzos realizados por el Consejo de Salubridad General,
en los cuales participd de manera activa la Comisién Nacional de Bioética al desarrollar el

“Capitulo IV, consideraciones bioéticas” de la Guia del Manejo Integral de Cuidados
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Paliativos. La riqueza de este capitulo no se debe sino al abordaje de los principios
minimos que habran de considerarse al brindar los cuidados paliativos: la veracidad, el
respeto de la autonomia del paciente, la beneficencia, la no maleficencia, la
proporcionalidad terapéutica, el doble efecto, el no abandono del paciente, el acceso a
los cuidados paliativos, asi como las garantias que se deberan proporcionar si el paciente
participa como sujeto de investigacion; ademas de dar a conocer el rol de los Comités
Hospitalarios de Bioética como garantes de una practica clinica de excelencia. No
debemos perder de vista la importancia de esta Guia del Manejo Integral de Cuidados
Paliativos a la luz del Acuerdo publicado el 26 de diciembre de 2014 en el Diario Oficial de
la Federacion por el Consejo de Salubridad General, en el que se declard la obligatoriedad
de los esquemas de manejo integral de cuidados paliativos, un aspecto fundamental para
la modernizacion del Sistema Nacional de Salud.

Esta guia fue modificada y publicada en el DOF el 14 de agosto de 2018, vy
nuevamente contd con la participacién de la Comisidon Nacional de Bioética —institucion
comprometida con el desarrollo de los cuidados paliativos bajo los mas altos estandares
de calidad —, que constantemente apoya la capacitacién del personal de salud, ya sea a
través de la realizacion de videoconferencias sobre bioética y cuidados paliativos, la
ediciéon de diversos materiales educativos dedicados a los aspectos bioéticos de los
cuidados paliativos; ademas de promover el desarrollo de programas de capacitacion
para el personal de salud que ofrece estos servicios, con el apoyo de érganos de gobierno
afines e instancias de educacién superior.

Si bien, la legislacion mexicana de manera explicita senala las obligaciones del
personal de salud y las instituciones de salud para ofrecer los cuidados paliativos, en la
practica son pocas las instituciones que cuentan con programas sdlidos y con los recursos
humanos y materiales necesarios, lo que condena a un gran nimero de mexicanos a morir
en condiciones indignas y sin acceso a un tratamiento del dolor y otros sintomas.

Otro aspecto sobresaliente de la obra es la investigacion llevada a cabo por los
autores y estudiantes de maestria, en la que entrevistaron a médicos con vasta

experiencia en la implementacién de los cuidados paliativos, con el objetivo de explorar



el conocimiento de los entrevistados acerca de la legalidad o no de ciertas practicas
necesarias para la aplicacidén de los cuidados paliativos. Con esta investigacion, los autores
ponen de manifiesto la necesidad de capacitar al personal de salud sobre los
procedimientos que son avalados por la ley, como es el caso del control del dolor y la
sedacidn paliativa.

El desconocimiento de estos aspectos tan basicos ocasiona que el personal de
salud niegue el acceso a medicamentos para el control del dolor por temor a sus efectos
no deseados, perdiendo de vista que su uso estd plenamente justificado desde el punto
de vista ético, médico y legal si lo que se persigue es aliviar el dolor.

Los autores, a través de los casos expuestos, dan a conocer los aspectos legales y
éticos sobre el actuar del personal de salud ante situaciones como la validez del rechazo
a tratamientos por parte del paciente y el actuar médico que evite la obstinacién
terapéutica , ademads de sensibilizar sobre la importancia de contar con planes de
cuidados paliativos personalizados, en los que se trabaje con el paciente y la familia,
identificando en primer lugar las necesidades del paciente, los tratamientos que desea
recibir y los que rehuse.

En nuestro pais, existen 16 estados con leyes sobre voluntad anticipada, la primera
de ellas data del 2008, en el entonces Distrito Federal, y a lo largo de estos once afios se
han sumado 15 estados, lo cual celebro; sin embargo, considero oportuno hacer una
evaluacién sobre los alcances y limitaciones que estas leyes implican, sobre todo en
cuanto al respeto por lo expresado por los pacientes sobre los tratamientos que desean
o no recibir.

Dentro de la revisidn sobre la legislaciéon de la voluntad anticipada, debemos
considerar la complejidad de involucrar a los Notarios Publicos; en la elaboracion de la
voluntad anticipada como una mera formalidad burocratica. Otra observacion es que es
un proceso solamente legal que no necesariamente involucra a los médicos, por lo que,
en la practica, los Testamentos de Voluntad Anticipada son afirmaciones de los deseos de
los pacientes que los médicos pueden ignorar con impunidad, como se puede dar de

manera cotidiana, pese a que dicha voluntad anticipada fuera firmada en el hospital.



Desafortunadamente, el trabajo que realiza el equipo de salud matutino no
necesariamente sera respetado por el equipo del turno vespertino o de la noche, con lo
cual —desde el punto de vista de la bioético —, el proceso de la voluntad anticipada pierde
su razon de ser, al no respetarse el deseo del paciente.

Felicito a los autores por desarrollar una herramienta de facil aplicacién para el
fortalecimiento del Sistema Nacional de Salud que permita capacitar al personal de salud
en materia de cuidados paliativos, trabajando de la mano con los comités hospitalarios
de bioética, lo cual contribuira al abordaje oportuno de dilemas bioéticos en la atencidn
de pacientes que reciban cuidados paliativos, garantizando la aplicacién de un plan de
cuidados paliativos que fomente el respeto a los principios bioéticos cuya finalidad no
consiste sino en salvaguardar la dignidad del paciente y sus familiares, contribuyendo al
acceso efectivo del cuidado de la salud a través de acciones guiadas por la calidad y
calidez, brindando alivio del dolor y otros sintomas fisicos, psicoldgicos y espirituales del
paciente y su unidad familiar, sin importar si estos cuidados se imparten en el primer,

segundo o tercer nivel de atencién.

Manuel H Ruiz de Chavez
Comisionado Nacional de Bioética



INTRODUCCION

La Bioética clinica, en gran parte, tiene sus origenes en problemas de cuidado
paliativo. Desde los afios 1960 y 1970, la biotecnologia ha progresado muchisimo
respecto a tratamientos y procedimientos para salvar la vida de la gente. A veces, se
recurria a esta tecnologia para salvar o prolongar vidas, en ocasiones, también fue sobre
— utilizada y aplicada para alargar las vidas de los pacientes en condicidn terminal, incluso

cuando el uso era futil o extraordinario y no deseado por el paciente. (Johnson, A. A. 2011)

En el afio 1972, ocurridé que la Sefora Adams, con 83 afios, se encontraba en un
hospital en los Estados Unidos en condicién claramente terminal por fallas multiples de
sistemas y érganos. Estaba mds o menos consciente, con sufrimiento e incomodidad, a
pesar de los esfuerzos para controlar su dolor; cuando su corazén se detuvo, el personal
del hospital aplicd resucitacion cardiopulmonar. Mas tarde, el mismo dia, fallé su corazén
otra vez y fue resucitada nuevamente. Esto ocurrié dos veces este dia y tres veces el dia
siguiente. La familia de la Sefiora estaba enojada y pensaba que los médicos deberian
permitir a la Sefiora Adams morir en paz. El tratamiento con RCP era doloroso y futil, sin
embargo, el médico dijo que su obligacién legal era salvar la vida de la paciente, asi que

era obligatorio para él administrar este procedimiento hasta que ya no funcionara.



Debido a eventos como éste, la gente estaba pidiendo el derecho de rechazar
tratamiento extraordinario y futil y asi empezé el movimiento de derechos de los
pacientes y la reforma de la practica bioética clinica. De hecho, las raices del movimiento
se fundaron en la teologia cristiana y en la filosofia de derechos humanos. El tedlogo
catélico Richard McCormick, S.J., argumentéd que no era una obligacién aceptar
tratamiento extraordinario o desproporcionado ofrecido por los médicos (Clark, Peter A.
2003); el sacerdote protestante, Joseph F. Fletcher (Fletcher, J .F. 1954), insistid en que
los pacientes tienen el derecho de ser informados de la verdad sobre su condicién (que
no era la practica en ese entonces). Por su parte, los fildsofos insistieron en que la
autonomia de decisiones personales requiere que los médicos cuenten con el

consentimiento informado de los pacientes (Beauchamp, T. L. & Childress, J. F. 2013).
Gradualmente, estos principios fueron incorporados en las siguientes leyes:

a) Living will — la voluntad anticipada, el poder del paciente para nombrar un
representante para la toma de decisiones médicas.

b) Medical power of attorney — en el caso de que sea incapaz de expresar sus
propias opiniones.

c) Surrogate — los procedimientos que permitian al médico nombrar a un

representante.
Estas leyes fueron interpretadas y vigiladas en su aplicacién por los tribunales.

Durante la segunda mitad del siglo XX, la ley ha abordado los problemas mas
dificiles en la atencién de la salud que han planteado profundos dilemas éticos.
Para bien o para mal, la ley y la ética han ido evolucionando juntas en la atencién
de la salud; 'mano en guante' es quizas el simil mas adecuado (Dolgin, J. &
Shepherd, L. L. 2013)

Esto no ocurrid en México. Aunque hubo leyes respecto a los derechos de los
pacientes, autorizaciones legales de testamentos de voluntad anticipada; y una revision
de la Ley de Salud, Reglamentos, Normas y Guias especificamente para el cuidado
paliativo, no existe interpretacion ni aplicacidn ni vigilancia legal. Asi que, en México, no

se ha desarrollado un sistema legal de guia para la bioética clinica al final de la vida.
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En este libro, discutimos la relacién complicada entre la ley y la bioética respecto
a cuidado paliativo. Es importante enfatizar que ESTE LIBRO NO TIENE NADA QUE VER
CON LA EUTANASIA. La eutanasia es ilegal en México.

En el Capitulo 1, mostramos que los médicos no tienen claros los limites legales
de los tratamientos y que la ley no es suficiente para guiar la practica ética de la medicina.
En el Capitulo 2, describimos el marco juridico vigente en México, el cual, en nuestra
opinién, es muy amplio y adecuado respecto al cuidado paliativo. En el Capitulo 3,
ofrecemos un modelo para la implementacidon de servicios de cuidado paliativo en
instituciones de salud. Este plan, basado en la Ley General de Salud, (que es Federal),
consiste en politica institucional para Planes de Cuidados Paliativos para los pacientes en
condiciones terminales. En el Capitulo 4, ofrecemos comentarios bioéticos y discusion de
varios detalles y problemas relacionados con el tema. Finalmente, en el Capitulo 5,
ofrecemos una serie de casos practicos que ha provocado la discusién en los comités de

bioética clinica.

A pesar de que en México no existe vigilancia legal para los cuidados paliativos, la
implementacién del régimen contenido en la Ley General de Salud, sus Reglamentos y
Normas se pueden realizar a nivel institucional por medio de politicas institucionales
respecto a Planes de cuidados paliativos que sirven como érdenes o directivas médicas

junto al consentimiento informado del paciente.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En este Capitulo establecemos el contexto de cuidados paliativos en México.
Empezamos con una revision muy breve de algunos puntos de la historia de actitudes de
atencion, negligencia, rechazo y cuidado a personas en condiciones terminales. Y
después de un analisis epidemioldgico de la situacion actual de los moribundos,
enfocamos en dos puntos especificos: la falta de médicos en entender que es legal y que
no es legal en atencidn al cuidado de pacientes en condiciones terminales y la
inefectividad relativa de esfuerzas legales para cambiar la practica de medicina a favor

de cuidados paliativos.

Afirmamos hablando generalmente (1) que los médicos, por su enfoque en curar
enfermedades, todavia no prestan atencion adecuada a la calidad de vida de sus
pacientes cuando llegan al limite de medidas curativas y (2) que, debido a la
inefectividad del sistema legal en México, mandatos legales han cambiado muy poco la
practica de medicina. En Capitulos siguientes, basada en la Ley General de Salud y otros
actos legales, ofrecemos una estrategia ética para facilitar progreso en los cuidados

paliativos.

La falta de cuidados paliativos: Epidemiologia
El origen de la palabra "paliativo" deriva del latin pallium, que refiere a la capa o
el manto usado en Roma para cubrir a los enfermos cuando la medicina ya no podia

ayudar para curar sintomas o aliviar sufrimiento.

Una historia breve de los cuidados paliativos!

1 Para esta historia breve seguimos la cuenta de Garcia-Asensio M. J. (2011), Soldevilla-Ros V. (2014),
Montes de Oca-Lomeli GA. (2006). y la Comision Nacional de Bioética (México) (2015).
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En la Grecia Antigua (siglos IV y V a.c.), la tradicidn hipocratica desestimaba el
tratamiento de los enfermos incurables y terminales, pero se indicaba en el libro
hipocratico Sobre el Arte: “La medicina tiene por objeto librar a los enfermos de sus
dolencias, aliviar los accesos graves de las enfermedades, y abstenerse de tratar a
aquellos que estan dominados por la enfermedad, puesto que en tal caso se sabe que el

arte no es capaz de nada” (Garcia-Asensio M. J. 2011. P. 4).

Distinguian entre enfermedades Tiquéticas o enfermedades al azar vy
enfermedades Ananquéticas o de mortalidad inevitable; las enfermedades Tiquéticas
eran tratables conforme al arte médico, las otras, ademas de ser inutil su tratamiento,
constituia un pecado contra la naturaleza al intentar prolongar la vida a toda costa, lo que
muestra aqui un primer antecedente de los Cuidados Paliativos. Se desconoce la

existencia de una asistencia especializada en esos tiempos.

Constantino, influido por su madre Elena en el Edicto de Mildn del 313 d.c., crea
las primeras instituciones inspiradas en los principios de caridad que reciben el nombre
de hospitales y hospicios®. La version griega era el Xenodochium. Los hospitium o
xenodochium aparecieron inicialmente en territorio bizantino, posteriormente en Roma
y ulteriormente en toda Europa. Fabiola, familiar de los Flavianos hacia el aiio 400 d.c.,
crea en el puerto de Ostia, cerca de Roma, un enorme hospital que atendia gratuitamente

a los que necesitaban consuelo espiritual y material y que llegaban procedentes de Africa

2 No usamos la palabra hospicio bajo el significado en espafiol referido a Establecimiento benéfico en que
se acoge y da mantenimiento y educacion a nifios pobres, expdsitos o huérfanos. (Diccionario de la
Lengua Espafiola, Real Academia de la Lengua, disponible en: https://dle.rae.es/hospicio?m=form
consultado el 18 de marzo de 2020)

Usamos la palabra hospicio como traduccion del inglés hospice que significa: Instalaciones y / o servicios
gue brindan cuidados paliativos y de apoyo para pacientes con enfermedades terminales y sus familias.
Un sistema multidisciplinario de supervision centrada en la familia disefiado para ayudar a la persona con
enfermedad terminal a través de las fases de la muerte. El cuidado de hospicio incluye visitas
domiciliarias, atencion médica profesional, educacién, apoyo emocional para la familia, cuidado fisico del
paciente y se puede brindar en el centro o en el hogar. (Anfitridn latino de hospes). UNESCO/IUBS/EUBIOS
Bioethics Dictionary Disponible en: https://www.eubios.info/biodict.htm#dict consultado el 18 de marzo
de 2020.
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y Asia (Montes de Oca-Lomeli GA 2006).

En la Edad Media, comienzan a proliferar los hospicios por toda Europa para dar
acogida a los peregrinos, ubicados frecuentemente los mismos en las rutas de transito;
para proveer comida, alojamiento y descanso a las personas que iban de paso y para
brindar cuidados a enfermos o moribundos asistencia sanitaria con apoyo espiritual

(Montes de Oca-Lomeli GA. 2006).

Era en el medievo cuando se comienza a tomar en cuenta la voluntad del enfermo
moribundo y de sus seres queridos en relacion con el cuidado de la salud y la muerte. Asi,
en esta época medieval, la muerte se entendia como algo légico, asumible y tolerable, un
acto social en el cual la familia y los amigos acudian para ayudar al que moria y expresa
solidaridad; el moribundo era el protagonista de un acto social. Los ritos de la habitacién
mostraban la conviccidon de que una vida de hombre no era un destino individual, sino
una cadena fundamental e ininterrumpida, una continuidad biolégica de una familia, que

se extendia a toda la raza humana completa, desde Adan, el primer hombre.

Los hospicios gradualmente empezaron a desaparecer hasta que en el afo de
1842 Mme. Jeanne Garnier, en la Ciudad de Lyon, crea hospicios con la intencién de
albergar enfermos y moribundos. El ejemplo fue seguido afios posteriores en Dublin
cuando en el afio 1879, Mary Aikenhead cred el Hospicio de Nuestra Sefiora (Our Lady’s
Hospice), dejando ver que un ambiente de confort podria mejorar la calidad de vida; en
1905, su grupo fundé también en Londres St. Joseph’s Hospice. Inspirados en la labor de
Garnier, en el aio 1899 en Nueva York, Anne Blunt Storrs fundé el Calvary el Hospital para

el cuidado paliativo de los pacientes adultos.

La perspectiva del siglo XIX, era sobrellevar los sintomas y molestias de la
enfermedad, sin embargo, en el siglo XX el enfoque se radicé en la busqueda de las causas
de enfermedades, en la curacién del enfermo y en la prolongacién de la vida aun a costa

de su calidad.

A partir de la carniceria de la Primera Guerra Mundial, la muerte fue apartada de
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la vida diaria, suscitando un proceso que se ha llamado “Muerte Prohibida” y cambios en
el lenguaje y convirtié a la muerte en un fendmeno lejano, vergonzoso y extrafo. La
muerte se quedd fuera de la vista y el acompafiamiento y aceptacion de la muerte de los

siglos precedentes se perdio (Comisidn Nacional de Bioética, (México,) 2015).

En 1961, la Dra. Cicely Saunders, en Londres, establecié el Saint Cristopher’s
Hospice, generando toda una tendencia en el movimiento de los hospicios modernos. De
igual manera, la Dra. Profa. Elizabeth Kibler Ross de la Universidad de Chicago, inicié en
los E.U.A la atencidn sistematica de los enfermos terminales exponiendo formas para la
atencién de sus ansiedades y temores en su libro Sobre la muerte y los Moribundos de
1969, describiendo los cinco estadios psicoldgicos por los que pasa el paciente terminal
hasta su muerte: Negacidn- Aislamiento — Rabia — Negociacion — Depresidon (Montes de

Oca-Lomeli GA. (2006).

El Dr. Balfour Mount, médico cirujano, psicélogo y académico canadiense es
considerado el padre de la medicina paliativa en Norteamérica. En 1985, se adopta, en
Canad3, una distincion entre Hospice, término que significa cuidados paliativos o atencién
gue se brindaba a las personas enfermas o moribundas y la mas especifica “medicina

paliativa.”

La OMS adopta en 1980 el término de cuidados paliativos, la Organizacion
Panamericana de la Salud OPS lo hace 15 afios después incorporandolo a sus actividades
asistenciales; fue en 1987 cuando se reconoce a la Medicina Paliativa como una

subespecialidad de la Medicina, siendo éste un término acuiado en Inglaterra.

La necesidad de Cuidados Paliativos en México: Epidemiologia

Segun la Organizacién Mundial de la Salud, el tratamiento paliativo es un modelo
asistencial que mejora la calidad de vida de los pacientes y de las familias al confrontar la
mayor parte de los problemas asociados a las enfermedades que amenazan la vida,

reduciendo el sufrimiento al identificar tempranamente y con una adecuada evaluacion
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los sintomas fisicos, psicosociales y espirituales en las enfermedades incurables,
progresivas y mortales cuando los tratamientos y medidas de contencién de la
enfermedad llegan a su limite de utilidad, procurando que los cuidados paliativos
otorguen al paciente en los dias que le resten encontrarse libre de dolor y en un estado
consciente que le permita vivir con dignidad en su hogar o en algun lugar similar rodeado
de las personas que lo quieren y lo aman en una atmdsfera de bienestar y confort (Ignacia

del Rio, A. P. 2007).

Los cuidados paliativos ni aceleran ni detienen el proceso de morir; no prolongan
la vida y tampoco aceleran la muerte natural, sino proponen una atencién continua,
multidisciplinaria e integral al paciente y a su familia, promoviendo los cuidados en
domicilio, propugnando el autocuidado, respetando la dignidad del paciente,

promocionando la autonomia y controlando los sintomas.

El concepto de enfermedad terminal se define como una enfermedad avanzada,
progresiva e incurable, sin aparente y razonable probabilidad de respuesta al tratamiento
especifico y donde concurren numerosos problemas o sintomas intensos, multiples,
multifactoriales y cambiantes que producen gran impacto emocional en el enfermo, en la
familia y en el equipo sanitario. En relacién con la presencia, explicita o no; de muerte,
estas caracteristicas se presentan en el cancer y en mayor o menor grado en las etapas
finales de las insuficiencias organicas especificas, bien sean renales, cardiacas, hepaticas,
pulmonares, por los procesos degenerativos del sistema nervioso central o por la

inmunodeficiencia adquirida (Montejo, G. 1992; Cazén, A. C. y Wilson, A. A. Sin fecha).

En los enfermos aquejados por enfermedades no oncoldgicas, el prondstico es
mas dificil de establecer dado que sus exacerbaciones pueden considerarse de inicios
tratables o curables, aunque cabe la posibilidad de que no siempre respondan al
tratamiento pudiendo darse el deceso. Sin embargo, existen algunas caracteristicas utiles
para distinguir a los enfermos crénicos terminales no oncolégicos susceptibles de recibir
cuidados paliativos, como las insuficiencias organicas avanzadas de tipo cardiaco,

respiratorio, hepatico y renal; enfermedades degenerativas del sistema nervioso central
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como las demencias, la enfermedad de Parkinson, ictus no rehabilitable, estados de coma
y esclerosis lateral Amiotréfica. Ademads, hay sindrome de inmunodeficiencia humana

adquirida y Poliulcerados con inmovilizacién irreversible (Gonzalez, C., et al. (2012)).

En cualquier sistema de salud, es sabido que el 50% de pacientes con cdncer
morird en el primer afio de desarrollo de la enfermedad, el 50% restante tendra una
supervivencia de 1 a 5 afios dependiendo del tipo histolégico y de la etapa clinica. EI 80%

experimentara dolor en alguna etapa de la enfermedad (Cabarcos, Astudillo (2016)).

Respecto a las personas que viven mayor tiempo, pero sufriendo una o mas
condiciones de salud que requieren tratamientos complejos, se ha demostrado que los
cuidados paliativos pueden aliviar la carga en el sistema de salud al mismo tiempo que
pueden reducir el dolor y el sufrimiento de la persona, incluso existe evidencia que
sugiere no sélo que los cuidados paliativos mejoran la calidad de vida en algunos casos
con mucho sufrimiento, sino que mejoran la percepcién de eficiencia y calidad en los

servicios de salud (Cantisani, J., et. al. 2009).

La mayor parte de las metodologias para el estudio del sufrimiento sdélo incluyen
la mortalidad asociada a una sola enfermedad, siendo la realidad que la multimorbilidad
afecta a 1 de cada 4 pacientes, y, por lo tanto, esta asociada a la mayor carga de sintomas,
es probable que se infravalore la proyeccién de la carga de sufrimiento relacionada a
problemas de salud. Por esto se ha sugerido que el mejor método para identificar la
necesidad real de la poblacién que necesita cuidados paliativos debe incorporar el

concepto de multimorbilidad (Sleeman, K. E., et al. 2019 )

La necesidad de Cuidados Paliativos en México: Epidemiologia social

La poblacion mexicana vive ahora mas afios y en promedio muere a edades
mayores, sin embargo, el incremento en la esperanza de vida no garantiza una esperanza

de vida saludable o sin discapacidad. Las enfermedades crénicas no transmisibles
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contribuyeron con 71% de la carga de la enfermedad a expensas del descenso de las
transmisibles, las muertes maternas, de la nutricién y de las reproductivas. Para el 2010,
las causas asociadas a discapacidad se incrementaron a 38% del total de la carga del pais
y se caracterizan por el predominio de padecimientos prolongados, discapacitantes,

muchas veces coincidentes con otros de menor gravedad (Lozano, R. et al. 2013).

La carga de la enfermedad en el pais para las principales enfermedades, lesiones
y factores de riesgo por sexo, dieron como resultado que en 2010 se perdieron 26.2

millones de afos de vida saludable (AVISA), 56% en varones y 44% en mujeres (lbid.).

La principal causa de la pérdida de afios de vida (AVISA) en varones fueron
violencia, cardiopatia isquémica y los accidentes de transito; en las mujeres fueron la
diabetes, la enfermedad renal crénica y la cardiopatia isquémica. En un 18% la carga
gueda representada por lo problemas musculo esqueléticos y los trastornos mentales. Se
detectaron como factores de riesgo en varones el sobrepeso/obesidad, niveles de glucosa
en sangre, y presion arterial elevados, asi como el consumo de alcohol y tabaco con un
35.6% AVISA perdidos. En las mujeres se encontraron como factores de riesgo el
sobrepeso y la obesidad, la hiperglicemia, la hipertensién arterial, la baja actividad fisica,
el consumo de alcohol y tabaco fueron responsables de un AVISA perdidos del 40%. Tanto
en hombres como en mujeres, se encontré que la dieta influye con un 12% de la carga

(Martinez-Moreno, A. G., Lépez Espinoza, A. & Lépez-Uriarte, P. J. 2014).

Aunque la poblacién mexicana vive ahora mas afios y en promedio muere a edades
mayores, siendo de 67.1 afios en las mujeres y de 63.6 aios en los hombres, el incremento
en la esperanza de vida no garantiza una esperanza de vida saludable o sin discapacidad.
Actualmente, las mujeres viven con discapacidad 11.3 afios de su vida en la Ultima etapa

y los varones 10 afios (Lozano, R. et al. 2013).

Dentro de los resultados de un estudio llevado a cabo en 12 paises, entre ellos
México, se encontré que la proporcion de personas que murieron por enfermedad con

indicacion de cuidados paliativos iban del 38% al 74%, al buscar la variacion por pais para
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la poblacién en necesidad potencial de cuidados paliativos, se encontré que en México
era mas baja, del 24% al 58%, en relacién con los EUA, en éste variaba del 41% al 76%, en

Hungria del 31% al 83% y Espaia del 42% al 79% (Morin, L., et al. 2017).

En otro estudio, el lugar del deceso en las enfermedades crénico degenerativas
cambid de pais a pais, en Canadd el 13% y en México el 53% murieron en casa, por otro
lado, mueren en Hospitales en Holanda el 25 % y en Corea del Sur el 85% (Pivodic, L., et.

al. 2016).

Se ha previsto que para el 2060, el sufrimiento asociado a problemas serios de
salud casi se duplique, una alta proporciéon de personas experimentaran sufrimientos
severos antes de morir y las zonas del mundo que mds expuestas estan, son precisamente
aquellas que tienen menos desarrollados sus servicios de Cuidados Paliativos (Sleeman,

K. E., et al. (2019).

El Reporte de la Comisidn Lancet sobre "Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos" del
ano 2018, advierten que dichos servicios son inequitativos o sencillamente no existen a
pesar de la resolucion de la Asamblea Mundial de Salud del 2014, donde se hacia el
llamado a los estados miembros a hacerlos parte de la cobertura universal de salud. En Ia
actualidad, el acceso a los cuidados paliativos es un reto emergente y una prioridad como
tema de salud publica imprescindible para la salud global. Mejorar la salud al evitar el
dolor esta considerado como un componente necesario en los sistemas de salud de alta
calidad con el potencial extra de poder generar beneficios econdmicos. La inversidén en
servicios de cuidados paliativos se ha demostrado util, tanto en el alivio de los pacientes
y familias que sufren, como en ahorro en los costos del sistema de salud; la evidencia ha
sido observada en los paises de alto, mediano y bajo ingreso. Refiriendo, ademas, que la
informacidn sobre subsidios provistos a familias en los programas contra la pobrezay que,
debido a la pequena proporcién de familias viviendo por abajo de la linea de la pobreza
(3%), los apoyos sociales para cuidados paliativos representan un costo adicional muy
pequeiio (menos del 1% de los componentes de un cuadro basico). Desafortunadamente,

se menciona que el costo de la morfina en México es muy alto en relacion a los precios
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reportados internacionalmente, y que la morfina comprada en el sector salud hacia el afio
de 2014, fue la mas cara en el mundo segun la lista internacional de precios. En 2016, los
servicios de cuidados paliativos y de alivio del dolor fueron afiadidos al paquete esencial

de los servicios de salud del Seguro Popular (Knaul F. M., et al. 2018).

Por otro lado, dicha Comision refiere que en México se llevard a cabo el
entrenamiento a gran escala de médicos de atencidn primaria y se facilitaran los cambios
normativos y legislativos correspondientes. Desafortunadamente, COFEPRIS, la agencia
responsable de manejar el acceso a los medicamentos controlados, habia mantenido
politicas caducas que incluian el uso de cddigo de barras y recetarios disponibles
Unicamente en las grandes ciudades y en pequeiias cantidades. Los médicos que
deseaban prescribir los medicamentos controlados fueron forzados a viajar regularmente
para obtener los recetarios y debian proveer la direccién de su domicilio. Los vientos
cambiaron y debido a la presidn ejercida por la sociedad, las ONG’s, los médicos y la
Human Rights Watch, se lograron cambios administrativos para que en el 2015 existiera
la prescripciéon electrénica (Human Rights Watch. 2014). El estudio de la Comision
reconoce el rezago con respecto a la capacidad de los hospitales y de la cantidad de
personal para cubrir al Seguro Popular, que a su vez implica aumentar el paquete de los
fondos personales para los servicios de salud e incluir en la matricula de las escuelas de
medicina y enfermeria de manera obligatoria los Cuidados Paliativos, y sugiere la
conveniencia de que la informaciéon obtenida de encuestas de los proveedores de
servicios de Cuidados Paliativos puedan beneficiar a la comunidad de investigadores una

vez hecha publica y sea de acceso abierto (Knaul F. M., et al. 2018).

La Perspectiva Médica: Un estudio socioldgico.
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La adicidn de un apartado sobre el cuidado paliativo a la Ley de Salud en 20093y
el Acuerdo por el que el Consejo de Salubridad General declara la Obligatoriedad de los
Esquemas de Manejo Integral de Cuidados Paliativos?, han allanado el camino para la
mejora del cuidado de la salud al final de la vida. No obstante, en el mismo afo la
organizacién internacional Human Rights Watch publicé un informe confirmando una
gueja comun en México: el articulo Cuidar cuando no es posible curar: Asegurando el
derecho a los cuidados paliativos en México, documenté “la falta de acceso de muchos
pacientes a medicamentos para aliviar el dolor y otro tipo de asistencia conocida como

cuidados paliativos.” (Human Rights Watch. 2014).

Reflexionando que en el campo del cuidado paliativo existe cierta confusién sobre
la legalidad y diferencias de opinidn sobre la aceptabilidad ética de los distintos tipos de
atencién médica, llevabamos a cabo un estudio empirico, cuyo propdsito fue descubrir lo
gue los médicos realmente piensan sobre la legalidad de las practicas comunes respecto
a cuidado paliativo y qué piensan éticamente sobre ellas como un preludio para abordar
este problema y asi mejorar la practica de los cuidados paliativos (Hall, R. T., Campos

Pacheco, E. G. & Pérez Audiffred, A. P. (2014)>.

Material y metodologia
Para analizar la situacién con respecto al cuidado paliativo, un grupo de mas de 20
alumnos de maestria realizaron un sondeo breve a una muestra de conveniencia de 89

médicos en el Estado de Querétaro con experiencia practica en los cuidados paliativos.

3 DECRETO por el que se reforma y adiciona la Ley General de Salud en Materia de Cuidados Paliativos.
(Diario oficial, 5 de enero de 2009). Consultado el 15 de noviembre de 2016 en:
http://www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio/ref/lgs/LGS ref39 05ene09.pdf

4 Consejo de Salubridad General. ACUERDO por el que el Consejo de Salubridad General declara la
Obligatoriedad de los Esquemas de Manejo Integral de Cuidados Paliativos, asi como los procesos sefialados
en la Guia del Manejo Integral de Cuidados Paliativos. (Diario oficial, Viernes 26 de diciembre de 2014).
Consultado el 15 de noviembre de 2016 en: www.dof.gob.mx/nota to doc.php?codnota=5377406

5 Este estudio ha dado pie a publicaciones en la Gaceta de la Comisién Nacional de Bioética, México y
sustento parte de una publicacion en idioma inglés, en la Revista de Bioética y Derecho, de la Universidad
de Barcelona, nimero 49, julio de 2020, disponible en:
https://revistes.ub.edu/index.php/RBD/issue/view/2097
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Entre los afios 2010 y 2014 realizamos un sondeo a médicos respecto a sus opiniones
sobre decisiones al final de la vida, el criterio de inclusidn consistid en que fuese médico
titulado y con practica relevante al cuidado paliativo. Los médicos seleccionados fueron
contactados de manera personal, no se considerd género, especialidad; ni instituciéon
como parametro de inclusién (llker E., Sulaiman, A. M. & Rukayya, S. A. (2016). El
promedio de afos de servicio de practica médica es de 10, con 7 médicos que indicaron

menos de 3 afios y 17 con mas de 20 afios de experiencia.

La encuesta planted seis preguntas relacionadas a cuidados paliativos, en ellas se
abarcaron aspectos relacionados al aspecto legal y ético. Las opciones de respuesta
fueron: (1) Si, (2) Probablemente si, (3) Probablemente no, y (4) No. Usamos esta escala
para ofrecer opciones en vez de insistir en opiniones de cardcter absoluto y asi permitirles
a los entrevistados que llegasen a tener alguna duda y pudieran dar su opinidon de mejor
manera. No ofrecimos ninguna opcion de “No sé”, sin embargo, calculamos juntos los del
lado afirmativo (Si y Probablemente si) y respectivamente a los del lado negativo
(Probablemente no y no). Presentamos los casos directamente de nuestra encuesta para

gue el lector puede evaluar el instrumento de sondeo.

Resultados

Puesto que este grupo de médicos no era una muestra al azar, no podemos afirmar
gue se pueda generalizar estadisticamente los resultados a todos los médicos del Estado
—mucho menos a todos del pais—. Sin embargo, pensamos que una muestra intencional
es apropiada para este estudio y que los resultados son representativos y relevantes para
nuestras conclusiones. A continuacién, se presenta el primer caso que se les dio para su

opinién a cada uno de los entrevistados.

Caso I. Rechazo de cirugia y una peticidon para remover el ventilador
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Una paciente esta agonizando, victima de una esclerosis multiple. La condicién de
la sefora se ha deteriorado a tal grado que ella recientemente ha perdido el control
absoluto de sus funciones corporales y no puede moverse mas si no es con la ayuda de
alguien. Inesperada y muy rdpidamente, la condicion de la sefiora se deteriord y fue
ingresada en el hospital. Fue necesario un ventilador para ayudarle con su respiracion.
Después de usar el ventilador durante tres semanas, el médico le informd a la sefiora que
pronto iba a necesitar una tragueotomia porque no se podia usar el tubo nasal por mucho
tiempo. Después de considerar este procedimiento, ella decidié rechazar la cirugia de

tragueotomia y opté por pedirle al doctor que removiera el ventilador.

Respecto al caso mencionado, preguntamos: “éCree usted que es legal dejar de
hacer la traqueotomia a peticién de la paciente?” Y se obtuvieron los siguientes
resultados: Los médicos que dijeron que si es legal: 70%; que no es legal: 30%. A la
pregunta “Sin tomar en cuenta la legalidad, icree usted que es éticamente aceptable
cumplir con el deseo de la paciente para rechazar la traqueotomia?” Un 75.6% de los
médicos nos dijeron que es éticamente aceptable; para el 24.4 % no es aceptable. La
conclusion a esta primera encuesta nos reveld que 5 médicos opinaron que es una opcién
aceptable dejar de hacer la traqueotomia a peticidn de la paciente, aunque tenian dudas

sobre su legalidad.

Caso Il. El mismo escenario

Utilizando el mismo caso, ahora preguntamos a los médicos: “¢Cree usted que es
legal remover el ventilador a peticién de la paciente?” Resulté que el 41.1% de los
médicos opinaron que es legal, mientras que el 58.9% pensaron que no era legal. Sin
embargo, a la pregunta “Sin tomar en cuenta la legalidad, icree usted que es éticamente

aceptable cumplir con el deseo de la paciente para remover el ventilador?”, los médicos
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se mostraron casi al revés: un 60% a favor y un 40% en contra. En este segundo escenario
existid una diferencia grande de 17 médicos que opinaron que es aceptable y ético
remover un ventilador a peticién de la paciente, aunque piensan que probablemente no

es legal.

Caso lll. Uso de morfina para aliviar el dolor con riesgo de acelerar la muerte del

paciente.

El paciente tiene muchisimo dolor debido a un cancer de los huesos ya metatizado.
Para aliviar este dolor, es necesario usar una dosis fuerte de morfina. No se puede curar
el cancer y la muerte del paciente ya esta prevista. Cuando los efectos del narcético
disminuyan, serd preciso usar dosis mds y mds grandes para controlar el dolor, incluso
hasta el punto en que la morfina podria empezar a impedir la respiracién del paciente, lo
cual podria provocar o acelerar su muerte. El paciente desea solamente aliviar su dolor y
estd enterado de la ensefianza de su fe catdlica con respecto a este doble efecto de su

peticidn para el control de su dolor con morfina.

A la pregunta icree usted que es legal el uso de morfina para aliviar el dolor con
riesgo probable de acelerar la muerte del paciente?, recibimos 80% respuestas positivas,
20 % negativas. Pero a la pregunta, “sin tomar en cuenta la legalidad, écree usted que es
éticamente aceptable el uso de morfina para aliviar el dolor con riesgo de acelerar la
muerte del paciente? El 94.4% estuvo de acuerdo, mientras el 5.6% en desacuerdo. En
este caso, hubo 13 médicos pensando que este manejo de dolor es aceptable, aunque

posiblemente ilegal.

Caso IV. Rechazo del tratamiento con antibioticos
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El paciente tiene cancer del estémago metatizado a su higado y a otros drganos.
Se da cuenta de que su condicién es terminal y de que no existe ningln tratamiento. El
paciente desea nada mas cuidado paliativo en casa para pasar el tiempo que le queda con
su familia. Recientemente contrajo una pulmonia. Prefiere rechazar el tratamiento con
antibidticos, argumentando que es mejor morir mas rdpido debido a la pulmonia, en lugar

de sufrir una agonia prolongada con el cancer que padece.

Con respecto a dejar de administrar antibioticos, un 22.2% creyd que era legal y
un 77.8% opindé que no lo era. Por contraste, a la pregunta “sin tomar en cuenta la
legalidad, écree usted que es éticamente aceptable el rechazo del tratamiento con
antibidticos por parte del paciente?”, un 61.1% respondié que si, mientras un 38.9% dijo
qgue no. Nuevamente se presentd una diferencia importante del 39% entre los médicos
gue opinaron que es aceptable éticamente rechazar antibidticos, aunque probablemente

piensan que no es legal.

Caso V. Rechazo de reanimacidén cardiopulmonar (RCP)

Una paciente de 85 afios de edad, sufrid tres infartos cardiacos y tiene angina muy
grave. Recibid resucitaciéon dos veces por infartos y otra vez por falla cardio-pulmonar. Su
médico le dijo que, si tuviera mas complicaciones, necesitaria un by-pass, aunque el
prondstico no era bueno. La paciente cree que su corazén ha llegado al fin de su vida y no
le agrada la idea de cirugia con by-pass. Ademas, no quiere que le apliquen RCP
nuevamente. Por eso le pidid a su médico que les escribiera una orden a los del hospital

y a los paramédicos para que no realizaran RCP.

Un 61.6% de los médicos entrevistados opind que es legal dejar de usar
reanimacion cardiopulmonar a peticidon del paciente, mientras un 38.9% dijo que no es

legal. El porcentaje de médicos que creyd que el rechazo de reanimacion por parte del
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paciente es éticamente aceptable fue 87.8% en comparacion con un 12.2% opuesto a esta
peticidon. Unos 26% de los médicos estdn de acuerdo éticamente con el rechazo de RCP
(en un caso en donde el paciente ya ha experimentado este procedimiento tres veces),

aunque la aplicacién para ellos era probablemente legalmente obligatoria.

Caso VI. Rechazo de nutricion e hidratacion artificial

Al paciente se le diagnosticé esclerosis lateral amiotrofica (ALS) 30 meses atras. El
nivel funcional del paciente ha declinado a tal grado que no puede dejarsele solo.
Requiere de ayuda para trasladarse, ir al baino, alimentarse y bafiarse. No puede caminar,
escribir o usar siquiera la computadora. El paciente siente que ha llegado al punto en el
gue aguantar mas sufrimiento es un sinsentido y es insoportable, sin esperanza de
mejoria alguna. El cree, con buena razén, que la muerte es el Unico escape a su
sufrimiento. No hay evidencia de depresidn clinica o incompetencia. Su esposa cree que
su condicion estd mas alla de todo limite humano capaz de ser soportado. Su deseo, con
acuerdo de su esposa, es dejar de tomar agua y de comer hasta que muera. Aunque puede

dejar de comer y beber por si mismo, desea rechazar nutricién e hidratacion artificial.

Los resultados a la pregunta “écree usted que es legal dejar de administrar
nutricion e hidratacion artificial?”: Un 22.2% Si; 77.8% No. A la pregunta “sin tomar en
cuenta la legalidad, écree usted que es éticamente aceptable dejar de administrar
nutricion e hidratacion artificial?”. Resultd que un 41.1% dijo que Si; un 58.9% que No.
Aunque el porcentaje de los médicos que estuvieron de acuerdo con la decisidon del
paciente para rechazar la nutricién e hidratacion artificial fue la mas baja en este sondeo,
17 médicos estaban moralmente convencidos con seguir respetando los deseos del
paciente, aunque pensando que tienen una obligacion legal para administrar el

tratamiento.
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Tabla

Sondeo Cuidado Paliativo —

Opiniones de los Médicos (N=90) Eticamente Eticamente
Legal llegal Aceptable Inaceptable

Rechazo de traqueotomia 70.0% 30.0% 75.6% 24.4%

Remover el ventilador 41.1% 58.9% 60.0% 40.0%

Uso de morfina: beneficio y riesgo 80.0% 20.0% 94.4% 5.6%

Dejar de administrar antibidticos 22.2% 77.8% 61.1% 38.9%

Rechazo de reanimacién RCP 61.1% 38.9% 87.8% 12.2%

Dejar nutricidn e hidratacion

artificial 22.2% 77.8% 41.1% 58.9%

Discusion

Podemos decir que la interpretacion de estos resultados podria llegar a ser
bastante subjetiva y que, por supuesto, merece una discusion mas amplia. Asumiendo lo
anterior, sometimos las siguientes consideraciones basadas sobre todo en comentarios

ofrecidos por varios médicos participantes.

Cuando consideramos la suma de todas las respuestas dadas por ellos (90
médicos, que han dado respuesta a 6 preguntas cada uno = 540 respuestas), se considero
legal un 49.4% de las solicitudes realizadas por los pacientes e ilegal un 50.6%. Concluimos
gue, tomando a los médicos como un grupo, es justo decir que los médicos sencillamente

no saben qué es legal y qué no lo es.

De acuerdo con las disposiciones legales federales de la Ley General de Salud
referentes a cuidados paliativos, los procedimientos y tratamientos tales como los

ejemplificados en nuestro sondeo, son plenamente legales cuando forman parte de un
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plan de cuidado paliativo. De hecho, nada mds uno de estos ejemplos (el respectivo al
uso de la morfina), es una intervencién médica y ésta tenia la mas alta aprobacién tanto
legal como éticamente admisible. Otros cinco son rechazos o negaciones de tratamientos
y la Carta de los Derechos Generales de los Pacientes (Secretaria de Salud. 2002) dice
claramente que el paciente tiene el derecho de otorgar o negar su consentimiento a su

tratamiento:

El paciente, o en su caso el implicado, tienen derecho a decidir con libertad, de manera
personal y sin ninguna forma de presién, aceptar o rechazar cada procedimiento
diagnéstico o terapéutico ofrecido, asi como el uso de medidas extraordinarias de
supervivencia en pacientes terminales.®

En todos los casos hubo médicos que opinaron que estos ejemplos del cuidado
paliativo eran éticamente aceptables, aunque pensaban también que eran ilegales. Esto
no es una sorpresa desde una perspectiva cultural. Cuando las normas de moralidad estan
cambiando (en este caso por reconocimiento de los derechos de los pacientes) se debe
sospechar que la ley queda atras de las opiniones éticas. Las leyes cambian lentamente,
aunque en este caso la Carta de Derechos de los Pacientes y la reforma de la Ley de Salud
respecto al cuidado paliativo, son reconocimientos del movimiento social en pro de los

derechos de los pacientes.

Las opiniones de los médicos respecto a la legalidad de estas prdcticas se
encuentran divididas; casi mitad y mitad, estan por contraste a un 70% de los casos
considerados éticamente aceptables. En todos los casos los médicos, consideraban que
la practica en cuestién era mas aceptable ética que legalmente, y en 4 de los 6 casos hubo

una diferencia de mds de 18 puntos entre lo que los médicos consideraron éticamente

6 Citando: Reglamento de la Ley General de Salud en materia de prestacién de servicios de atencién
médica. Articulo 80. NOM-168SSA1-1998, del Expediente Clinico. Numerales 4.2 y 10.1.1 Anteproyecto
del Codigo-Guia Bioética de Conducta Profesional de la SSA, Articulo 4, fraccidn 4.3 Declaracion de Lisboa
de la Asociacion Médica Mundial sobre los Derechos del Paciente del 9 de enero de 1995, apartado C del
punto numero 10. [consulta el 19 de julio de 2016]. Disponible a:
http://www.medigraphic.com/pdfs/enfermeriaimss/eim-2002/eim022h.pdf (19-7-2016).
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aceptable y los que pensaban que era legal, otra vez, sin ninguna sorpresa, debido a que

las normas de nuestra sociedad —y del mundo — estan actualmente en proceso de cambio.

Los casos en los cuales los pacientes rechazaron el uso de antibidticos y nutricion
o hidratacion artificial, mostraron porcentajes muy bajos (22.2% en ambos casos) de
guienes opinaron que es probablemente legal. En el caso del uso de antibidticos, que son
claramente curativos para tipos de pulmonia y no invasivos, ademds que se pueden
considerar la nutricion e hidratacion como “esenciales” para la vida. Sin embargo, esto
indica que los médicos no estan totalmente de acuerdo con los derechos de los pacientes
para denegar su consentimiento a cualquier tratamiento, incluso cuando los pacientes

tienen razones buenas para sus decisiones.

La diferencia entre los médicos que consideraron el rechazo de antibidticos legal
(solamente un 22.2%), y los que lo consideraron éticamente aceptable (un 61.1%) es
sumamente notable. Podria ser que los médicos consideren que la pulmonia es tratable,
y por eso su obligacién es un mandato, aunque piensan que este paciente tiene una
intencidn razonable en rechazar el tratamiento. O quizas los médicos tendian a considerar
gue entre mas invasivo sea el tratamiento (la traqgueotomia y la RCP), mas pacientes
tendran el derecho de rechazar los procedimientos, aunque el uso de los antibidticos no

es invasivo.

Ademas, existen opiniones éticas fuertes al respecto; en el pasado se consideraba
qgue el rechazo del tratamiento o dejar de administrarlo era caso de suicidio o suicidio
asistido e inaceptable éticamente. Sin embargo, la mayoria de los bioeticistas y la mayoria
de los casos, en varios paises, han tomado la postura de que, incluyendo, por ejemplo, el
retiro de un ventilador, los pacientes mueren finalmente debido a su enfermedad o su

condicidn y no por el acto de rechazo o retiro del tratamiento.
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Respecto al rechazo de alimentacidn e hidratacién artificial —el Unico caso con
menos de un 50% de aprobacién ética (con sélo un 41%) — se debe a que,
probablemente, mucha gente (incluyendo el Papa Benedicto) considera que la

III

alimentacion es un derecho “natural” y no un tratamiento médico. Sin embargo, la
administracion de la nutricidn e hidratacién artificial es definitivamente un procedimiento

médico.

La practica con mayor aprobacion ética es el uso de morfina para aliviar el dolor
(94.4%). Es posible que éste sea el caso mdas comun del sondeo, que los médicos
entrevistados hayan tenido mds experiencias y que muchos apliquen el principio de
doble-efecto. Ademas, no es totalmente cierto clinicamente que el uso de morfina de esta
manera vaya a inhibir la respiracién suficientemente como para provocar la muerte del
paciente. El caso del uso de morfina es el Unico asunto incluido en este sondeo que es un
caso de la administracién de un tratamiento; en los otros casos se trata del rechazo o

dejar de administrarlo.

Aparte del uso de morfina, las practicas que los médicos consideraban que los
pacientes tendran el derecho a rechazar son los procedimientos mdas invasivos —la
tragueotomia y la RCP—. Esto indica, en nuestra opinidén, que entre los médicos esta
creciendo el respeto por el derecho de los pacientes para rechazar procedimientos

invasivos cuando se les consideraban futiles.

Finalmente, notamos que la incertidumbre de los médicos respecto a la legalidad
de estos ejemplos de cuidado paliativo lleva una influencia importante en la relacidn
médico-paciente relacionado al consentimiento informado. Desde la perspectiva bioética
o de derecho-paciente, notamos que si los médicos no saben exactamente qué es legal y
qgué no lo es, ¢cdmo van a avisar a los pacientes cudles son sus opciones y qué pasa con
el derecho de consentimiento informado? De hecho, anecdéticamente, varios médicos

nos han dicho que, normalmente, los médicos no platican con los pacientes sobre estos
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asuntos, por ejemplo, no explican las opciones del uso de dosis mds fuertes de la morfina
con efecto de reducir la alerta y consciencia del paciente. Quizas algunos pacientes
prefieran el alivio de su dolor y otros elijan tolerar mas dolor para quedarse alerta para
relacionarse con sus parientes, pero si los médicos no explican a los pacientes las opciones
legales y sus efectos secundarios, no existe un consentimiento validamente informado.
De hecho, en nuestra opinidn respecto a estos tipos de casos de cuidado paliativo, nos
enfrentamos tanto a una inseguridad de parte de los médicos sobre qué es legal como a
una “conspiracion de silencio” en la relacién médico-paciente, que inhibe el derecho de
los pacientes para decidir libremente con consejo médico apropiado sobre su

tratamiento.

Sin embargo, aunque un problema en el dmbito de la relacién médico-paciente es
el de no informar a los pacientes adecuadamente sobre las opciones que tienen, no es
totalmente justo culpar a los médicos porque existe una incertidumbre legal; es un
conflicto de leyes lo que provoca el problema. Se debe reconocer que, en varios estados
de México, es posible interpretar el Cédigo Penal de una manera que indique que tales
procedimientos y rechazos de tratamientos constituyan un abandono del paciente. No
sabemos, evidentemente, qué vaya a opinar cada fiscal estatal, pero afirmar que estos
son casos de abandono es éticamente incorrecto, porque seguir con un plan de cuidado
paliativo por peticidn del paciente no implica el abandono del paciente. Con el propésito
de remover esta amenaza de los médicos; en la practica de cuidado paliativo,
consideramos que es mas apropiado hacer cambios en las leyes respecto al abandono
médico. Por supuesto, el abandono debe seguir como delito, pero los Cddigos Penales
deben clarificar que, cuando la atencién médica conforme a un plan escrito sobre cuidado
paliativo para un paciente como orden clinica; con consentimiento informado del
paciente o su representante, no puede considerarse el concepto de abandono en las
acciones o dejar de otorgar tratamientos que se considerarian futiles o que

voluntariamente fueron rechazados por el paciente.
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Conclusiones

Respecto al cuidado paliativo, existe incertidumbre en las mentes de los médicos
sobre cuales tratamientos y procedimientos del cuidado de la salud al final de la vida son
legales y cuales no lo son. Parte de estas dudas estan debidas a la posibilidad, adn sea
remota, de que un médico puede encontrarse acusado de abandono de un paciente; se
necesita legislar para clarificar esto. Muchos médicos piensan que varios tratamientos
comunes de cuidado paliativo son éticamente aceptables, aunque posiblemente ilegales.
Por incertidumbre sobre la ley y los derechos de pacientes para rechazar tratamientos, es
probable que muchos médicos no discutan francamente con sus pacientes sobre opciones

y esto es contrario al concepto de consentimiento informado.

Bioética y la ley: Un Estudio Juridico

La bioética y el derecho son construcciones sociales que buscan resolver
problemdticas. Son diferentes a nivel tedrico, pero corren en lineas paralelas con un
objetivo comun; son mecanismos que buscan proteger a los individuos y promover el

beneficio social.

La principal diferencia entre los sistemas legales y los que regulan moralmente la
conducta —religiosa, secular o solamente costumbre social— es que la primera cuenta
con un caracter coactivo, son conductas prohibidas o exigibles en un territorio delimitado.
Los problemas que parecieran ser solamente de caracter médico tienen consecuencias
gue trascienden las decisiones individuales y se convirtieron en cuestiones sociales que

exigen soluciones legales.

La bioética es menos formalista. El foro de discusion bioética es filoséfico y sirve

para exponer problemas, analizar intereses humanos y desarrollar consensos en las
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soluciones. La historia de la bioética moderna ha sido dirigida por los avances médicos
gue piden consensos sociales y una regulacién legal; la ausencia de consensos morales en
la sociedad permite la existencia de decisiones individuales discrecionales que afectan lo
gue esta socialmente aceptado. La regulacién a través de las leyes pretende evitar el

conflicto y promover la solidaridad.

Rodolfo Vazquez, filésofo del derecho y profesor en el Instituto Tecnoldgico
Autéonomo de México, argumenta que, en las democracias modernas, la funcién del
estado no se limita Unicamente a un deber negativo. También tiene deberes positivos que
se traducen en facilitar, promover y ordenar la realizacién de aquellas acciones que
favorezcan intereses ajenos (Vazquez, R. D., (2012). El catedratico de la UNAM, Victor

Bulle Goyri, (UNAM), ha sefialado que:

Hacer frente a una tecnociencia cada vez mas invasora [...] para generar cauces y criterios
al desarrollo y aplicacion de la tecnologia, de manera que proteja y desarrolle tanto la
dignidad de las personas como todo aquello que la sociedad considera valioso en si mismo
(Bulle Goyri, V. M. 2013).

Aunque en la ética no hay autoridad legal, en el ambito de la bioética hay un
cuerpo de opinién racional con un considerable grado de coherencia que anima al
consenso social y sirve no soélo para resolver los casos existentes, sino que se convierte en
una herramienta para generar soluciones para casos futuros. El consenso en la moralidad
es idealmente una cuestién de debate publico que incluye pensamiento critico y la
revision o modificacién de principios tradicionales. Cuando no se polarizd por procesos
de choque politico, el consenso de la bioética se puede desarrollar de forma gradual y

continua. Segun el exministro Cosio:

En estos supuestos, la creacién o no de nuevas regulaciones, o la extension de las ya
existentes a las nuevas situaciones, dependerd esencialmente de dos cosas: en primer
lugar, de la concepcion del derecho mismo que sea vigente en cada sociedad, pues de ella
dependerdn las materias que el derecho deba regular, o por expresarlo de otra forma, la
politica juridico normativa [...] Por otra parte, también se habran de considerar los
consensos o acuerdos qué, después de amplios procesos de informacidn y discusidn, se
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alcancen en cada sociedad, lo que podriamos llamar la moral social vigente y que habra
de dar contenido a las normas juridicas (Cossio, J. R. 2013).

Esto es un proceso ciclico en el cual la ley, la moralidad y la medicina interacttan
en un esfuerzo para resolver dilemas éticos que se presentan en la practica. En su mejor
version, producen lo que Norman Daniels explicé como equilibrio reflexivo (Daniels, N.,

2018).

Mientras que en algunos paises hay una tendencia hacia alinear la practica y la
investigacion médica, en México el problema estd en que es mas cdmodo para el Poder
Legislativo evitar algunos asuntos del desarrollo de la medicina y su practica, por lo no

gue se desarrolla un marco legal regulatorio.

Ademas, en los circulos médicos, la ley es vista a menudo como un instrumento
de presidn, coercidn y castigo; el problema de que no se resuelvan casos en los tribunales
es que no hay precedentes con los cuales se guien situaciones similares en el futuro. En
su obra Bioethics and Law, Janet L. Dolgin, de la Universidad de Hofstra en New York, y

Lois L. Shepherd, de la Escuela de Medicina de la Universidad de Virginia destacan que:

En el cuidado de la salud, nuestra sociedad ha usado la ley para preguntar (y responder)
acerca de cuales son las conductas éticamente apropiadas de aquellos que proveen,
reciben o pagan por servicios de cuidado médico. Frecuentemente, la ley es una reaccién
a una éticamente mala prdctica médica. La resolucidn legal se convierte en efecto en un
postulado ético consensuado, al menos por el tiempo, mientras y hasta que las leyes se
modifican (Dolgin, J. & Shepherd. L. L. 2013).

Esto no sucede en México. En otros paises, los médicos estan en riesgo si no saben
con un grado de certeza qué es legal y qué no es legal. En México, aunque los médicos
como grupo no lo tengan tampoco claro, la aplicacién efectiva de las leyes que regulen

los asuntos supuestamente bioéticos son inexistentes o impredecibles.

Por ejemplo, es bastante posible que un Fiscal acusador agresivo en un Estado

pueda acusar a un médico —penalmente— por abandono de paciente aun cuando se esté
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siguiendo el plan de cuidados paliativos, establecido en la Ley General de Salud. Este
ordenamiento legal establece claramente que el paciente tiene el derecho a rechazar
todo tipo de tratamiento médico. Pero si el médico, como e, alguno de los casos que
planteamos, le pide al personal hospitalario no aplicar resucitacién cardio-pulmonar
porque el paciente asi lo sefiald explicitamente para su tratamiento, el Fiscal puede
argumentar que las leyes penales sefialan el abandono de paciente y el médico o el
personal no han hecho todo cuanto esté en sus manos para salvar la vida del paciente. De
esto no hay precedentes legales histéricos que puedan confirmar que el rechazo del
paciente, o la falta de consentimiento informado, establece limites o diferencias con el

concepto de abandono.’

Sefiala el cédigo penal para el Estado de Querétaro:
Articulo 243.- Se impondra prisién de 3 meses a 3 afios y de 50 a 200 dias multa, al
médico que:
I.  Habiendo otorgado responsiva para hacerse cargo de la atencién de algun
lesionado, lo abandone en su tratamiento sin justa causa y sin dar aviso

inmediato a la autoridad correspondiente.

II.  No cumpla con las obligaciones que le imponga el Cédigo de Procedimientos

Penales.

lll.  No recabe la autorizacion del paciente o de la persona que deba otorgarla

salvo en los casos de urgencia, cuando se trate de practicar alguna operacion

7 Enjunio de 2016, la Primera Sala de la Suprema Corte de Justicia de la Nacidn en México, por primera vez
se manifestd respecto al consentimiento informado emitiendo dos tesis aisladas de jurisprudencia, con los
siguientes datos de localizacién y rubros: Epoca: Décima Epoca, Registro: 2012 106, Instancia: Primera Sala,
Tipo de Tesis: Aislada, Fuente: Gaceta del Semanario Judicial de la Federacién, Libro 32, Julio de 2016, Tomo
I, Materia(s): Constitucional, Tesis: 1a. CXCIX/2016 (10a.), Pagina: 313 CONSENTIMIENTO INFORMADO EN
MATERIA MEDICO-SANITARIA. JUSTIFICACION DE SU SUPUESTO DE EXCEPCION.

Epoca: Décima Epoca, Registro: 2012107, Instancia: Primera Sala, Tipo de Tesis: Aislada, Fuente: Gaceta del
Semanario Judicial de la Federacidn, Libro 32, Julio de 2016, Tomo |, Materia(s): Constitucional, Tesis: 1a.
CXCVII/2016 (10a.), Pagina: 314, CONSENTIMIENTO INFORMADO EN MATERIA MEDICO-SANITARIA. SUS
FINALIDADES Y SUPUESTOS NORMATIVOS DE SU EXCEPCION.
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quirdrgica que por su naturaleza ponga en peligro la vida del enfermo, cause

la pérdida de un miembro o ataque la integridad de una funcion vital.
IV.  Practique una intervencién quirldrgica innecesaria.

V.  Ejerciendo la medicinay sin motivos justificados, se niegue a prestar asistencia
al enfermo en caso de notoria urgencia, poniendo en peligro la vida o la salud
de dicho enfermo, cuando éste, por las circunstancias del caso, no pudiere

obtener de otro la prestacion del servicio.
VI.  Abandone sin causa justificada a la persona de cuya asistencia esté encargado,

VIl.  Certifique falsamente que una persona tiene una enfermedad u otro
impedimento bastante para dispensarla de cumplir una obligacién que la Ley
le impone o para adquirir algin derecho (Cédigo Penal para el Estado de

Querétaro, (2019).

Aunque en Meéxico el sistema de precedente legal es distinto a los paises
anglosajones, el Poder Judicial de la Federacién sintetiza electrénicamente la
jurisprudencia (Interpretacién que de la ley hacen los Tribunales Federales) del Seminario
Judicial de la Federacion, y que compila desde 1917 al presente (Suprema Corte de Justicia
de la Nacién. (2018). Una busqueda exacta del término “abandono de paciente”

encuentra sélo una cita, un precedente aislado del afio 2006.

Prestacién de servicios médicos. Responsabilidad contractual en relacién a la
obligacion de diagndstico y tratamiento del paciente.

El error en el diagndstico compromete la responsabilidad del médico derivado de su
ignorancia, de examen insuficiente del enfermo y de equivocaciéon inexcusable. Existen
tres tipos de error de diagndstico: a) Por insuficiencia de conocimientos o ignorancia, en
el que el médico elabora un diagndstico errado como consecuencia de la falta de
conocimientos; b) Por negligencia, en el que el médico, por inexcusable falta de cuidado,
no recabd la informacidn usual y necesaria para la elaboracidn acertada del diagnéstico;
y, ¢) Cientifico, donde el médico frente a un cuadro clinico complejo y confuso que supone
sintomas asimilables a mas de una patologia, emite un diagndstico incorrecto. El
incumplimiento en la obligacion de tratamiento propuesto al paciente se actualiza cuando
emana de un diagnodstico erroneo, pues ello genera un tratamiento inadecuado o
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desacertado. Sin embargo, cuando el diagnéstico es certero y se ha calificado la
enfermedad en forma correcta, es posible distinguir una serie de circunstancias que dan
lugar a tratamientos culpables o negligentes, entre los que, a modo de ejemplo, se puede
citar: 1. Empleo de tratamientos no debidamente comprobados o experimentales; 2.
Prolongacion excesiva de un tratamiento sin resultados; 3. Persistir en un tratamiento
que empeora la salud del paciente o le provoca resultados adversos; 4. Abandono del
paciente durante el tratamiento; 5. Prescripcién de medicamentos previamente
contraindicados al paciente, o que puede resultar nocivos a ciertos grupos de individuos,
sin que se haya recabado la informacion oportuna; 6. Omisiones o errores en la receta
médica, entregada al paciente como soporte material del tratamiento prescrito; vy, 7.
Prescripcion, por parte del médico, de tratamientos que son propios de una especialidad
que no posee (Epoca. 2006).

Como se mencionaba, es un precedente aislado, incluso, de naturaleza civil, no
penal. En México, para que los precedentes de la jurisprudencia sean obligatorios, tienen
gue provenir de la Suprema Corte de Justicia de la Nacidn o de la reiteracidon de 5 casos
iguales o de la aclaracion de tesis contradictorias. Mientras tanto, sélo son “criterios
orientadores” y los casos siguientes pueden resolverse de forma completamente

opuesta.®

Esta situacion le puede parecer extrafia a todos aquellos que provengan de paises
con tradicidn juridica anglosajona, donde los casos se resuelven en cortes locales bajo
referencia a los precedentes. En paises con sistema juridico del “Common Law”, el didlogo
entre la bioética y la ley es llevado a cabo acumulativamente en leyes y decisiones de los
tribunales que resuelven asuntos y clarifican lo qué es legal de lo que no. Esto ocurre rara
vez en México, sin embargo, ante la ausencia de un sistema efectivo de precedentes y
gue las cuestiones de la bioética practica no alcanzan a llegar a los tribunales para ser

resueltas.

Cualquiera puede decir que los pardmetros establecidos en contextos

internacionales relacionados en la bioética estan incluidos con toda precision en la Ley

8 Los criterios para la fijacion de la obligatoriedad de la jurisprudencia son “claros” en la ley, pero
contradictorios en la practica, como ejemplo, a pesar de que la jurisprudencia (firme, por 5 casos en sentido
similar) es obligatoria, se puede interrumpir mediante una resolucion contraria.
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General de Salud y el marco normativo derivado de ella, las cuales son normalmente
observadas y seguidas por los médicos; las prevenciones relativas a los cuidados paliativos
de la Ley General de Salud, por ejemplo, sefialan lo que se considera buenas practicas
médicas. Sin embargo, la realidad es que la situacion es tan compleja en la practica que,
salvo casos raros, la ley no funciona como guia para facilitar y promover un cambio social
en las costumbres y por ende no son efectivas. Esto puede ser considerado parte de la

impunidad.

La dificultad de encontrar soluciones legales en temas bioéticos en México

Hemos encontrado que, respecto a los hechos relacionados a la Bioética, la Ley en
México deja de lado su obligacidn de regular y guiar la conducta de distintas maneras
especificas:

a) Conflicto de normas: Primero, como demuestra el estudio (sondeo) de los casos de
cuidados paliativos, las leyes que intentan regularlos pueden considerarse de alguna
forma opuestas a otras leyes, tal como el cédigo penal, en materia de abandono de
pacientes, para los casos en que los enfermos rechacen el tratamiento. Aun cuando el
médico haya sido acusado sin razén o sustento alguno, ese hecho afectaria gravemente
su reputacion y le puede tomar tiempo y costo defenderse, mas alla de lo que el resultado
pueda ser. La practica comun puede no tener un paternalismo intencional, pero no hay
una guia que sefale la via mas segura relacionada a explicarle o no al paciente las
consecuencias de aceptar o rechazar los tratamientos, o de no involucrar en las decisiones
de tratamiento al paciente o a su familia.

b) Conflicto de competencias entre la Federacion y las Entidades Federativas: las leyes
pueden ser cuestionadas respecto a su constitucionalidad cuando no son claras. La
Suprema Corte de Justicia de la Nacidén puede declarar inconstitucional una ley estatal sin
resolver ni atender el problema. Por ejemplo, el Estado de Tabasco modificé su Cadigo
Civil para establecer cuestiones derivadas de la maternidad subrogada, referidas a

cuestiones de filiacion (vinculo padres-hijos). Esta modificacion se hizo en 2016, pero el
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entonces Procurador General de la Republica cuestiond la reforma a través de una Accién
de Inconstitucionalidad, argumentando que el Estado de Tabasco habia invadido esferas
de competencia de la Federacidn a partir de que a esta ultima le corresponde legislar en
materia de reproduccidn asistida. Los nifios que nacieron antes de la reforma no han sido
registrados y no cuentan con actas de nacimiento. El caso no se ha resuelto, y mientras la
Suprema Corte discute los ambitos tedricos e implicaciones del supuesto los nifios ahi
estdn, sin nombre, vinculos legales o nacionalidad.’ Para complicar mas las cosas, el
acceso a la informacién de este caso esta limitado a través de reserva de la informaciéon y
no habra un debate publico sino hasta que la resolucidén sea emitida. La cuestién de la
subrogacién es, a la fecha, indeterminada. Puede o no ser regulada por una ley federal en
un futuro, pero sin que pueda abarcar cuestiones como la filiacion, la cual es materia de
los cédigos civiles estatales.

c) Ausencia de ley. Otro problema para la bioética es el reconocimiento —doctrinal y
también por disposicién en la ley— de la libertad pre juridica, misma que establece que,
para los particulares, “lo que no estd prohibido estd permitido”. Justificdndose
expresamente en la ausencia de regulacidon especifica en la legislacion mexicana, el
Investigador Norteamericano John Zhang, trabajando en Guadalajara, Jalisco, México,
desarrollé técnicas de fecundacidn in vitro por transferencia pronuclear, la cual esta
prohibida en su pais pero permitida en Reino Unido, mediante la cual se generd un bebé
con tres secuencias de ADN diferentes (Hamzelou, J. 2016). Toda vez que este
procedimiento no estd especificamente prohibido en Meéxico (ni expresamente
permitido), se considera legal.

d) Inadecuada aplicacion de leyes existentes. Un problema practico es que, cuando no
existen leyes especificas aplicables a los casos concretos, las autoridades pueden tratar
de aplicar leyes mas genéricas. Un médico en Oaxaca, que podria haberse considerado
culpable de mala practica médica, al llevar a cabo procedimientos médicos en

instalaciones sin las condiciones en las que se pudieran controlar situaciones imprevistas,

9 Revisar http://www.animalpolitico.com/2017/02/tabasco-registro-menores-subrogada/ (06 de julio de
2017)
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fue acusado de homicidio. Después de una protesta generalizada de médicos, bioeticistas
y expertos legales, el juicio fue corregido, reconsiderando los cargos (Cortés, J de J. (Sin
fecha).

e) La falta del precedente. Los problemas entre la bioética y la ley en México llegan hasta
los fundamentos del sistema legal. México tiene un sistema en donde las decisiones
judiciales no necesariamente proveen un procedente para los siguientes casos o asuntos
en los cuales las cortes no aportan elementos de guia para médicos y pacientes. Por
ejemplo, en un caso previo, la Suprema Corte de Justicia de la Unidén, otorgd a 5
peticionarios el permiso para el uso ludico de marihuana, sin embargo, esta decisidon no
legalizé el consumo ni aplica para el resto de la poblacién, por lo que, mientras que a 5
personas se les permite el uso recreativo, al resto les esta prohibida, incluso para uso
medicinal (Castillo, G., 11 abr 2018). Para el autor Alan Meisel, los menos de 100 casos
referidos a cuestiones del final de la vida, resueltos en la Corte Suprema de Estados
Unidos entre 1975 y 1990 (Desde el caso Quinlan al caso Cruzan), resultan muy pocos
(Meisel, A. 2016); México aun no tiene.

f) Muiltiples leyes e instrumentos legales aplicables. La existencia de multiples leyes e
instrumentos legales tiene como resultado que no se sabe quién representara a un
paciente que no es capaz de tomar sus propias decisiones. En los Estados en donde las
directrices anticipadas han quedado reguladas hay la posibilidad de que el paciente
nombre a su representante de decisiones médicas'® para el caso de que quede incapaz
de tomarlas por si mismo. Ademas, los Tribunales pueden establecer representantes
legales bajo distintas leyes, y existe la creencia cultural generalizada de que el hijo mayor
sera el representante legal de sus padres. También hay un tipo de “norma” de que la
familia tomard las decisiones, pero no hay forma de saber con exactitud quién es el
representante y las leyes no proveen de mecanismos para resolver de forma agil los
conflictos que se presenten, mas ante la existencia de enfermos, situaciones de urgencia

y decisiones por tomar en enfermedades terminales. En algunos paises, lo anterior se

10 Nos resulta de interés especial lograr diferenciar los tipos de representacidn que existen en las leyes
mexicanas. Indudablemente el representante legal abarcara cualquier ambito, pero si existe un
representante para decisiones médicas, éste, como un representante especifico quedara a cargo.
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resuelve con una lista secuencial de candidatos o el nombramiento justificado de un
médico tratante de la persona que considere mejor calificada para tomar las decisiones.
g) Leyes ineficientes. En algunos Estados en México, hay leyes que otorgan el derecho de
los pacientes de expresar su voluntad anticipada, pero en la mayoria de los casos se
convierte en un documento complejo que debe ser firmado ante un Notario —fedatario
publico— y que, ademas, se convierte en inaccesible econdmicamente para muchas
personas se debe registrar estatalmente. Después de mas de 10 anos de campafas
publicitarias y reduccién de los precios ordinarios, menos de 1 de cada 500 mexicanos ha
otorgado su testamento legal. No hay estadistica oficial de los casos de directrices
anticipadas que han sido otorgadas, pero comparando la estadistica respecto a la
transmisién y proteccidon del patrimonio, es facil imaginar las pocas que habran sido
otorgadas; segun Laura Cecilia Pérez Estrada “datos proporcionados por la Secretaria de
Salud del Distrito Federal, del 7 de enero de 2008 al 30 de abril de 2014, se han suscrito
mas de 3,000 documentos de voluntad anticipada” (Pérez Estrada, L. C. 2019).
Considerando que la Ciudad de México tiene 8855,000 habitantes los que han otorgado,
representan el 0.033% de la poblacion. Tres afios después de la expedicion de la ley
respectiva en el Estado de Guanajuato, el cual tiene una poblacidn cercana a los 6 millones
de habitantes, hubo menos de 40 directrices anticipadas registradas.

h) Falta de aplicacion. Finalmente, se podria decir que, aunque existan leyes en México,
no hay mecanismos que hagan efectiva su aplicacion. Un estudio encargado por el
Presidente de la Republica denominado Justicia Cotidiana (Lépez Ayllén, S. (Coordinador

General). 2015) concluye que en México:

Los procesos son largos, costosos, poco flexibles o adaptables a las circunstancias.

e Existen numerosos obstaculos, tanto para el acceso a la justicia, como para que el
resultado contribuya a solucionar efectivamente los problemas de los ciudadanos.

e La justicia se percibe como lejana, resulta mayormente incomprensible para los
ciudadanos y tiende a incrementar la desigualdad social.

e Se tiende a privilegiar la forma procesal sobre la resoluciéon del conflicto.
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e Las personas que enfrentan un conflicto con mucha frecuencia no saben a dénde

acudir y cdbmo obtener servicios de asistencia juridica de calidad y bajo costo.

Respecto a las cuestiones bioéticas, lo anterior se traduce en que, si hay alguna
gueja relacionada con la prestacidn de servicios médicos, los pacientes no tienen recursos
efectivos. En los ejemplos usados en el sondeo presentado previamente, los pacientes
gue rechacen un tratamiento respaldados en la Ley General de Salud, pueden ser
simplemente ignorados por el Médico. Hay dependencias gubernamentales!! pero, por
naturaleza, no pueden imponer sus determinaciones, sélo recomiendan. Estas
dependencias pueden determinar procedente y adecuada la queja del paciente y en
algunos casos pueden establecer que los médicos hayan actuado inapropiadamente, pero
sin poder de hacer nada mas, dejardn a “salvo los derechos” para acudir a la via

jurisdiccional con las mismas dificultades arriba sefialadas.

José Ramadn Cosio, quien fuera Ministro de la Suprema Corte de Justicia de la Nacion,
menciona que soélo un caso relacionado con la bioética ha sido llevado al conocimiento de
ese maximo tribunal, la llamada “Ley Robles”, que despenaliza el aborto en la Ciudad de
México. Argumenta que sera dificil que la Corte expida decisiones en otros asuntos si no
le son planteados como dilemas desde una perspectiva bioética y le siguen siendo
planteados al amparo de otros derechos fundamentales; concluye que mientras la Corte
no agende, discuta y resuelva ese tipo de problemas, se seguird perdiendo la oportunidad
de transformar la realidad nacional al no usar a la Corte como instrumento de cambio

social (Cossio, J. R. 2013).

El catalogo de problemas con las leyes aplicables para casos bioéticos en México es
largo, heterogéneo y complejo (Lopez Ayllon, S. (Coordinador General). 2015 ). Los

médicos no saben qué es y qué no es legal debido a:

11 CONAMED para quejas por la prestacion de servicios médicos y Comisiones Nacional y Estatales de
Derechos Humanos
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1) Problemas de interpretacion (cuidados paliativos vistos como abandono de
paciente),

2) Otras leyes bien intencionadas pueden ser impugnadas (maternidad subrogada).

3) Las libertades pre juridicas permiten cosas al no estar expresamente prohibidas
(transferencia protonuclear en reproduccién asistida).

4) El sistema de casos previos o precedentes no fija los efectos de forma general y
solo beneficia a los que obtuvieron sentencia favorable (marihuana en uso
recreativo)

5) Cumplir las formalidades de los procedimientos legales es muy complicado
(directrices anticipadas)

6) No hay un respaldo de exigencia a las decisiones que son tomadas (CONAMED).
Seria razonable decir, entonces, que los médicos no saben lo que es legal y lo que
no lo es, porgue no lo pueden saber (ante la complejidad) y porque tampoco les

hace falta saberlo (por comodidad).

Los problemas de la bioética en México son similares a los de muchos otros paises, en
realidad, las instituciones legales no ofrecen una via minima de posibilidad para
resolverlos. No se pueden discutir resoluciones legales o pardmetros legales sin
considerar una necesidad de cambios sistémicos que alcancen y vayan mas alla de la

Optica de la bioética.

En este ambiente legal, coexisten aquellos que estdn acostumbrados a actuar sin
ninguna regulacién y aquellos que, aunque sepan que hay un marco legal que prohibe,
saben que violentarlo no les representard consecuencias. Los legisladores parece que
prefieren no considerar leyes mas especificas en los temas bioéticos, porque habra
algunas personas que estaran en desacuerdo al tratarse de temas considerados “no
pacificos”. Mientras tanto, asuntos cotidianos como el consentimiento informado,

derecho de los pacientes a informacion médica completa y veraz, mala practica, retiro de
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soporte vital, toma de decisiones para personas incapaces y otros aspectos de

investigacidon médica, se quedan si clarificar o sin soporte legal.

La falla de las leyes mexicanas respecto a la aplicacion bioética, es uno de los aspectos
de las fallas del sistema juridico en México en general. De acuerdo a un reporte citado en
Mexican Daily News, la probabilidad de que un delito se denuncie y se resuelva es
solamente del 1.14% (Zepeda, G. 2018). Basados en la definicién de impunidad de la
Organizacion de Naciones Unidas que incluye factores de denuncia, detencidn,
enjuiciamiento y sanciones adecuadas, en un estudio de 69 paises de los cuales esta
disponible la informacidn relevante, México es el 52 en el indice Mundial de Impunidad
(Le Clercq Ortega, J. A. & Rodriguez Sanchez, Lara, G., (Coordinadores). 2018). El indice
de cumplimiento del estado de derecho, elaborado por The World Justice Project, coloca
a México en el lugar 92 de los 113 paises analizados, sdlo por delante de Venezuela en
temas de efectividad de su sistema de justicia.’? No es razonable, entonces, esperar que
la ausencia de pautas legales y refuerzo de la aplicacién de la ley en el relativamente
nuevo e inédito campo de la bioética, podria provocar un cambio en un sistema marcado

por un alto nivel de impunidad en los temas civiles y penales o en general.

El gobierno y el poder judicial no han logrado desarrollar el papel de guias,
facilitadores y promotores de un cambio social. En la actualidad, las iniciativas para el
desarrollo y guia apropiada de la bioética en general, de la ética en los cuidados paliativos

en especifico, deberdn venir de otros sectores de la sociedad civil.

La ley como una buena guia: Politicas institucionales y practicas como forma de avance.

12 Los resultados estan basados en respuestas efectuadas en una muestra representativa de 1000
encuestados en las tres ciudades mas grandes del pais y un grupo de operadores juridicos y académicos,
World Justice Project. (2016) The World Justice Project Rule of Law Index. Washington, D.C.
https://worldjusticeproject.org/sites/default/files/documents/WJP-ROLI-2018-June-Online-Edition 0.pdf
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Una inconsistencia y paradoja del sistema legal en México nos lleva a pensar que
siempre hay una salida a este tipo de problema. Para plantearla, requiere de multiples
analisis, como hemos destacado previamente, el problema no es la ausencia de
regulacién en la Ley General de Salud y otras normativas. De forma destacada, si s6lo nos
enfocamos a los cuidados paliativos como uno de los dmbitos mas recientes de aplicacién
de la bioética, las leyes mexicanas contienen un régimen completo de guia. La reforma a
la Ley General de Salud del afio 2009, esta complementada por un Reglamento y distintas
disposiciones expedidas por las autoridades, incluyendo una Guia Federal de Practica
Clinica de los cuidados paliativos de 85 pdaginas. Este régimen incluye la carta de derechos
de los pacientes de cuidados paliativos, los requisitos para los consentimientos
informados del tratamiento que los pacientes consideran desproporcionados por los
beneficios que podrian aportar dada su condicién, responsabilidad de los médicos y
hospitales para que ofrezcan planes de cuidado paliativo y mecanismos de directrices
anticipadas, la designacién de representantes para las decisiones médicas y mucho mads.
Este conjunto de leyes y normas demuestra que hay un consenso social inédito en la
forma de practicar la medicina. Derivado de los problemas estructurales de la cultura legal
mexicana, tenemos que decir que el programa de cuidados paliativos tiene un estatus de
guia oficial o de buen consejo, en lugar de tener un verdadero sistema de refuerzo o de

aplicacion obligatoria.

Para la implementacién efectiva de los principios de la bioética en México,
sugerimos voltear la mirada al desarrollo de politicas institucionales y estandares
bioéticos de buenas practicas médicas en lugar de pensar en nuevas disposiciones legales
gue engrosen los textos dejando a un lado la practica. En este ambiente, creemos que las
instituciones como los sistemas estatales de salud, hospitales publicos y privados,
asociaciones de profesionales médicos y programas universitarios, pueden realizar
acciones independientes para desarrollar programas aplicados y practicos tomando la ley

como ayuda y buen consejo.
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Tomando en cuenta la ausencia total de sistemas de refuerzo legal en el sistema
juridico mexicano y la mala perspectiva de que haya un cambio real en un futuro cercano,
sugerimos una implementacion civica de los principios bioéticos a través de politicas
institucionales y pautas aplicativas. Estas politicas pueden establecer guias bioéticas para
la practica médica que garanticen el respeto de los derechos de los pacientes en las
instituciones, y a la vez protejan al personal médico con guias, y mas importante, de
respaldo. El punto de partida es brindar a las personas un aprecio por los cuidados
paliativos y capacitar al personal de los servicios de salud en sus obligaciones y los

beneficios de los cuidados paliativos.

Creemos que esta aproximacién pueda iniciar la adquisicién de un respaldo legal.
En la ausencia de sistemas que exijan efectivamente la aplicacion de las pautas legales, el
cuidado médico sigue siendo, basicamente, un contrato legal tradicional que involucra la
oferta de un tratamiento por un médico y la aceptacién informada de dicha oferta por el
paciente. En lugar de esperar mecanismos de refuerzo legal en los contenidos de la Ley
General de Salud, exploramos lo que puede ser cumplido a través de politicas
institucionales que descansan en ese contrato tradicional de servicios médicos. De hecho,
la sugerencia es sencilla: pedimos que las instituciones de cuidado de salud adopten la

Ley de Salud como politica institucional respecto al cuidado paliativo.
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El Marco Legal: La Ley Federal

Introduccion

Desde hace 10 afios se ha desarrollado un amplio marco juridico en México
respecto a los cuidados paliativos. EI 5 de enero de 2009, la Ley General de Salud fue
reformada con la adicidn del Titulo denominado De los Cuidados Paliativos a los Enfermos
en Situacion Terminal agregando los Articulos 166 Bis y 20 articulos mds (166 bis a 166 bis
21). Esta reforma fue seguida por la del "Reglamento de la Ley General de Salud en
Materia de Prestacion de Servicios de Atencion Médica", publicado en el Diario Oficial de
la Federacién en 2013 que se agregd, en consonancia, a las adiciones a la ley, los articulos
138 bis a 138 bis 21. El ano siguiente, fue expedida la NORMA Oficial Mexicana NOM-
011-SSA3- "Criterios para la atencién de enfermos en situacion terminal a través de

"13 'y por un ACUERDO del Consejo de Salubridad General que declaré

cuidados paliativos
la Obligatoriedad de los Esquemas de Manejo Integral de Cuidados Paliativos, y de una

Guia del Manejo Integral de Cuidados Paliativos.

Este marco juridico constituye una referencia notablemente detallada para
cuidados paliativos. Sin embargo, debido a la ineficacia del sistema legal que ya
mencionamos, la practica de atencion médica al cuidado paliativo no ha cambiado a gran

escala, es como si el marco legal constituyera un ideal que aln no se ha implementado.

13 Hubo un proyecto de 2007, actualmente la versién vigente es de 2014.
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No consideramos necesaria nueva legislacion, por el contrario, proponemos regresar al
contrato médico y lo hacemos aplicable de forma normal y cotidiana a los cuidados

paliativos de acuerdo con el régimen de la ley existente.

Proponemos, por lo tanto, que abordemos el problema por medio de politicas
institucionales a niveles estatales para el sector publico y al nivel institucional para los
servicios privados de atencién médica. Creemos, ademas, que el marco legal que existe
proporciona una autorizacion clara para el desarrollo y la implementacién de las politicas
institucionales necesarias. Dichas politicas, deberian incluir iniciativas educativas para la
preparacion y capacitacion de los nuevos profesionales de la salud y un sistema practico
y sencillo de planes para cuidados paliativos. Lo primero es esencial: los pacientes, sus
familias, los médicos y las enfermeras necesitan orientacién sobre la transicion desde la
medicina curativa hasta los cuidados paliativos y las consecuencias del mismo. Sin
embargo, nuestro enfoque aqui es sobre un Plan practico de cuidados paliativos para

pacientes en condiciones terminales.

El objetivo de un Plan de Cuidados Paliativos es dar directivas al personal de salud
y a la familia o cualquiera persona que cuide a una persona en condicidn terminal sobre
el tratamiento preferido por el individuo (o sus tutores o representantes legales) y
autorizado por el médico. El Plan de Cuidados Paliativos debe ser un documento directivo
de acuerdo con la Ley de Salud y Reglamentos, Normas, Decretos y Acuerdos mexicanos
aplicables. Legalmente, es una orden médica para tratamiento paliativo y el
consentimiento informado del paciente o su representante que forma parte del

expediente clinico.

El argumento y sustento de esta propuesta es que ya existe, en México,
autorizacion y requisitos legales suficientes para justificar Planes de Cuidados Paliativos;
el paso siguiente, es implementar este marco juridico con politicas publicas, inicialmente

a nivel de politicas y procesos institucionales de hospitales publicos, hospitales privados,
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clinicos, servicios de cuidado en domicilio y consultorios privados; por ello, el marco legal

para un Plan de Cuidado Paliativo.*
Advertencia

Consideramos indispensable enfatizar que, tanto la Ley General de Salud como el
Reglamento, afirman que el cuidado paliativo no incluye la posibilidad de eutanasia o

suicidio asistido:

Queda prohibida la practica de la eutanasia, entendida como homicidio por piedad, asi
como el suicidio asistido conforme lo sefiala el Cédigo Penal Federal; bajo el amparo de
esta ley. En tal caso, se estara a lo que sefialan las disposiciones penales aplicables. (LGS
Articulo 166 Bis 21.)

Serdn nulas las directrices anticipadas que establezcan el pedimento para asistir o
provocar intencionalmente la muerte, particularmente, por lo que hace a la eutanasia y
el suicidio asistido. Asimismo, se consideraran nulas las directrices, cuando contravenga
lo establecido en la Ley, el presente Reglamento y demds disposiciones juridicas
aplicables. (REG, articulo 138 Bis 25)

14 En lo que sigue, se usa las siguientes abreviaciones:

LGS = Ley General de Salud.
http://www.salud.gob.mx/unidades/cdi/legis/lgs/LEY_GENERAL_DE_SALUD.pdf
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/25374/paliar_02.pdf

REG =REGLAMENTO DE LA LEY GENERAL DE SALUD EN MATERIA DE PRESTACION DE SERVICIOS DE
ATENCION MEDICA, TEXTO VIGENTE, dltima reforma publicada DOF 17-07-2018 .
http://www.diputados.gob.mx/LeyesBiblio/regley/Reg_LGS_MPSAM_170718.pdf

NORMA = NORMA Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014, Criterios para la atencion de enfermos en
Situacion terminal a través de cuidados paliativos.
http://www.dof.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=5375019&fecha=09/12/2014

NORMA-EX = NORMA Oficial Mexicana NOM-004-SSA3-2012, Del expediente clinico.
http://dof.gob.mx/nota_detalle_popup.php?codigo=5272787.

NORMA-P = NORMA Oficial Mexicana NOM-034-SSA3-2013, Regulacién de los servicios de
salud. Atencién médica prehospitalaria.
http://dof.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=5361072&fecha=23/09/2014

Programa = Programa Nacional de Capacitacion en Cuidado Paliativo para equipos de primer
contacto en atencién primaria (n.d.). Subsecretaria de Integracion y Desarrollo del
Sector Salud Direccién General de Calidad y Educacion en Salud
http://www.calidad.salud.gob.mx/site/calidad/docs/dmp-paliar_00G.pdf

Guia = ACUERDO por el que el Consejo de Salubridad General declara la Obligatoriedad de los
Esquemas de Manejo Integral de Cuidados Paliativos, asi como los procesos sefialados
en la Guia del Manejo Integral de Cuidados Paliativos.
http://www.dof.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=5377407&fecha=26/12/2014.

49



A. El Marco Juridico: Leyes, Reglamentos, Normas, Acuerdos y Guias

El régimen de cuidado paliativo en México esta contenido en los siguientes

documentos legales.

1. La Ley General de Salud

El dia 5 de enero de 2009, fue publicado en el Diario Oficial de la Federacién la

adicion del Articulo 166 Bis que contiene las disposiciones en materia de Cuidados

Paliativos.’> En la misma Ley, en el primer articulo (Articulo 166 bis) adicionado en el

Titulo Octavo Bis De los Cuidados Paliativos a los Enfermos en Situacion Terminal y su

Capitulo | “Sobre Disposiciones Comunes”?®, dice que los objetivos son:

VI.

Salvaguardar la dignidad de los enfermos en situacién terminal, para
garantizar una vida de calidad a través de los cuidados y atenciones
médicas, necesarios para ello.

Garantizar una muerte natural en condiciones dignas a los enfermos en
situacion terminal.

Establecer y garantizar los derechos del enfermo en situacion terminal en
relaciéon con su tratamiento.

Dar a conocer los limites entre el tratamiento curativo y el paliativo.
Determinar los medios ordinarios y extraordinarios en los tratamientos.
Establecer los limites entre la defensa de la vida del enfermo en situacién
terminal y la obstinacion terapéutica.

Para cumplir dichos objetivos y poder clarificar los limites y alcances de los

cuidados paliativos, el articulo 166 bis 1, sefiala las siguientes definiciones:

Obstinacion terapéutica. La adopcién de medidas desproporcionadas o inutiles
con el objeto de alargar la vida en situacion de agonia.

Medios extraordinarios. Los que constituyen una carga demasiado grave para
el enfermo y cuyo perjuicio es mayor que los beneficios, en cuyo caso, se
podran valorar estos medios en comparacion al tipo de terapia, el grado de

dificultad y de riesgo que comporta, los gastos necesarios y las posibilidades

15 Anexo3. https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/25374/paliar_02.pdf
16 http://dof.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=5076793&fecha=05/01/2009
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de aplicacién respecto del resultado que se puede esperar de todo ello.
® Medios ordinarios. Los que son Utiles para conservar la vida del enfermo en
situacion terminal o para curarlo y que no constituyen, para él una carga grave

o desproporcionada a los beneficios que se pueden obtener.

Esta normativa general, en el articulo 166 bis 2, sefiala el ambito de aplicacion y
lo refiere a todo cuidado de salud otorgado por profesionistas y personal en México, sea

en hospitales publicos o privados, clinicas o consultorios privados, de la siguiente forma:

Corresponde al Sistema Nacional de Salud garantizar el pleno, libre e informado ejercicio
de los derechos que sefialan esta Ley y demads ordenamientos aplicables, a los enfermos
en situacién terminal.

Lo anterior, encuentra soporte y coincidencia en el articulo 5 del mismo ordenamiento

gue establece:

El Sistema Nacional de Salud estd constituido por las dependencias y entidades de la
Administracion Publica, tanto federal como local, y las personas fisicas o morales de los
sectores social y privado que presten servicios de salud, asi como por los mecanismos de
coordinacion de acciones y tiene por objeto dar cumplimiento al derecho a la proteccién
de la salud (LGS).

Para que la reforma fuera integral y congruente a todo el ordenamiento,

también fue modificado el articulo 27 en su fraccion Il y IV que seialan:

La atencidon médica integral comprende actividades preventivas, curativas, paliativas y de
rehabilitacion, incluyendo la atencidn de urgencias.

Las actividades de atencion médica son: Paliativas, que incluyen el cuidado integral para
preservar la calidad de vida del paciente; a través de la prevencion, tratamiento y control
del dolor, y otros sintomas fisicos y emocionales por parte de un equipo profesional
multidisciplinario (LGS).

Por ultimo, los articulos transitorios a la Reforma de 2009, indican que:

La Secretaria de Salud deberd emitir los reglamentos y Normas Oficiales Mexicanas que

sean necesarios para garantizar el ejercicio de los derechos que concede este Titulo (LGS).
2. El Reglamento: Disposiciones para la Prestacion de Servicios de Cuidados Paliativos

A efecto de detallar las disposiciones de la Ley General de Salud, fue expedido, en

el ano 2013, el Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Prestacion de
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Servicios de Atencidon Medica, afiadiéndole el Capitulo VIII Bis Disposiciones para la
Prestacion de Servicios de Cuidados Paliativos. La Ultima reforma de éste, fue publicado
en el Diario Oficial de la Federacién 17 de julio de 2018. Respecto al Plan de Cuidado

Paliativos, el Reglamento dice:

A partir de que se diagnostique con certeza la situacién terminal de la enfermedad por el
médico tratante, se proporcionaran los cuidados paliativos;—con base en el plan de
cuidados paliativos establecido por dicho médico. No se podrd proporcionar estos
cuidados si no se cuenta con dicho plan. (REG, ARTICULO 138 Bis 10.)

Y en el Reglamento (2018) se encuentra la siguiente definicion:
PLAN DE CUIDADOS PALIATIVOS: El conjunto de acciones indicadas, programadas vy
organizadas por el médico tratante, complementadas y supervisadas por el equipo
multidisciplinario, las cuales deben proporcionarse en funcién del padecimiento
especifico del enfermo, otorgando de manera completa y permanente la posibilidad del

control de los sintomas asociados a su padecimiento. Puede incluir la participacion de
familiares y personal voluntario. (REG, ARTICULO 138 Bis 2, VI.)

3. La NORMA Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014. Criterios para la atencion de

enfermos en situacion terminal a través de cuidados paliativos.

Segln esta NORMA, el campo de aplicacién obligatoria aparece limitada a las
instituciones que cuentan con servicios especializados en cuidados paliativos. Respecto

al campo de aplicacién la NORMA dice:

Esta Norma es de observancia obligatoria en todo el territorio nacional;—para todos
aquellos establecimientos y prestadores de servicios de atencién médica de los sectores
publico, social y privado del Sistema Nacional de Salud que, de manera especifica, cuenten
con un area o servicio para la prestacién de servicios de cuidados paliativos a pacientes
qgue padecen una enfermedad en situacion terminal. (NORMA 2.)

La NORMA reflexiond lo que dijo el Reglamento sobre el Plan como el "conjunto
de acciones indicadas, programadas y organizadas por el médico tratante" (NORMA 4.6)
y dice que:

En caso de tratamiento especializado, en cualquier rama de la medicina, el médico

especialista que actie como médico tratante, prescribira el plan de cuidados paliativos

que corresponda en términos de lo previsto por el Reglamento de la Ley General de Salud,
en materia de prestacién de servicios de atencién médica. (NORMA 5.4)

y afirma que:
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El médico tratante serd el responsable de indicar o prescribir un plan de cuidados
paliativos, el cual debera ser explicado en forma comprensible y suficiente al paciente,
familiar, tutor o representante legal. (NORMA 5.6.)

Ademas:

Para poder iniciar con el plan de cuidados paliativos indicado o prescrito por el médico
tratante, se debera recabar la carta de consentimiento informado; de conformidad con lo
establecido en la Norma Oficial Mexicana, citada en el punto 3.1 (NORMA 5.8, citando la
NORMA-EX del Expediente Clinica).

4. La NORMA Oficial Mexicana NOM-004-SSA3-2012, del expediente clinico.

Puesto que un Plan de Cuidado Paliativo va a formar parte del expediente de un
paciente, es sujeto también al marco juridico de los expedientes. Segun la NORMA de
Criterios para cuidados paliativos, la Norma Oficial Mexicana Del expediente clinico, aplica
a cuidados paliativos y es de observancia obligatoria. Para la correcta interpretacion y
aplicacion de esta Norma, es necesario consultar las siguientes Normas Oficiales
Mexicanas o las que las sustituyan: 3.1. Norma Oficial Mexicana NOM-004-SSA3-2012, Del
Expediente clinico. (NORMA).

Esta Norma explica el propdsito y la importancia de los expedientes clinicos asi:

El expediente clinico es un instrumento de gran relevancia para la materializacion
del derecho a la proteccidn de la salud. Se trata del conjunto Unico de informacién
y datos personales de un paciente, mediante los cuales se hace constar en
diferentes momentos del proceso de la atencion médica, las diversas
intervenciones del personal del area de la salud, asi como describir el estado de
salud del paciente; ademas de incluir, en su caso, datos acerca del bienestar fisico,
mental y social del mismo. (NORMA-EX)

De igual manera, la Norma del Expediente clinico aplica a todo el personal de salud:
Esta norma;-es de observancia obligatoria para el personal del area de la salud y

los establecimientos prestadores de servicios de atencion médica de los sectores
publico, social y privado, incluidos los consultorios. (NORMA-EX)

La Norma del expediente clinico contiene autorizacion explicita de todos tipos de planes

de cuidado de manera de "formatos."
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Los prestadores de servicios de atencién médica de los sectores publico, social y
privado, podran elaborar formatos para el expediente clinico, tomando en cuenta
los requisitos minimos establecidos en esta norma. (NORMA-EX)

5. La Guia del Consejo de Salubridad

En el Diario Oficial de la Federacién 26/12/2014, el Consejo de Salubridad General
publicé un ACUERDO que dice:

Se declara la obligatoriedad de los esquemas de manejo integral de cuidados paliativos,
asi como los procesos sefialados en la Guia del Manejo Integral de Cuidados Paliativos,
misma que, para brindar una debida certeza juridica, se incluye como Anexo Unico del
presente Acuerdo. (Guia)

La Guia del Manejo Integral de Cuidados Paliativos incluye criterios de
terminalidad de diferentes enfermedades, niveles de atencién, manejo sintomatico,
consideraciones bioéticas, el marco regulatorio y un capitulo sobre formacién de recursos

humanos.
6. Programa Nacional de Capacitacion en Cuidado Paliativo

Cabe mencionar que la Secretaria de Salud ha publicado un Programa Nacional de
Capacitacion en Cuidados Paliativos para Equipos de Primer Contacto en Atencion
Primaria. La discusién de educacién y capacitacién en cuidados paliativos estd mas alla
del enfoque del presente, aunque este documento clarifica algunos puntos del marco

juridico.

7. Requisitos del Marco Juridico Respecto al Plan de Cuidado Paliativo

Para entender los requisitos de cuidado paliativo dentro de su marco juridico,
tenemos que empezar con las obligaciones y los derechos de los médicos, las instituciones

de salud, los pacientes y sus familias.

1. Derechos y Obligaciones de los médicos
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Se entiende por médico tratante el "profesional de la salud responsable de la
atencién y seguimiento del plan de cuidados paliativos." Enseguida, la Regulacion dice

gue los médicos tratantes tendran las siguientes obligaciones:

® Proporcionar informacidon al enfermo en situacion terminal; sobre los
resultados esperados y posibles consecuencias de la enfermedad o el
tratamiento, respetando en todo momento su dignidad.

e Prescribir el plan de cuidados paliativos, atendiendo a las caracteristicas y
necesidades especificas de cada enfermo en situacién terminal.

® Cumplir con las directrices anticipadas.

e Participar en la elaboracién y aplicacién de planes y protocolos de
tratamiento de cuidados paliativos, asi mismo, en la evaluacion de la
eficacia de los mismos.

® Prescribir los farmacos que requiera la condicidn del enfermo en situacién
terminal, sujeto al plan y protocolo de tratamiento de cuidados paliativos,
(REG, ARTICULO 138 Bis 13.)

Segun la NORMA, respecto a cuidado paliativo, estas obligaciones aplican por igual
a los médicos especialistas.

En caso de tratamiento especializado, en cualquier rama de la medicina, el médico

especialista que actle como médico tratante, prescribird el plan de cuidados paliativos

que corresponda; en términos de lo previsto por el Reglamento de la Ley General de Salud
en materia de prestacidn de servicios de atencién médica. (NORMA, 5.4.)

La NORMA dice:

El médico tratante; procurara que el enfermo en situacién terminal; reciba los cuidados
paliativos con un enfoque inter y multidisciplinario, podran participar otras personas
como los cuidadores designados para apoyar la instrumentacion de acciones dirigidas a
mejorar la calidad de vida y que coadyuven en la aplicacion del plan de cuidados
paliativos. (NORMA, 6.4.)

El Programa Nacional de Capacitacion en Cuidados Paliativos indica que El profesional
de la salud serd capaz de:
e Realizar una evaluacién integral del paciente reconociendo el impacto de los

sintomas en su proceso de enfermedad para elaborar un plan individualizado y
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coherente con objetivos realistas y resultados de calidad en todos los ambitos de la
atencion.

e Prescribir un plan de cuidados paliativos, el cual deberd ser explicado en forma
comprensible y suficiente al paciente, familiar, tutor o representante legal.

e Describir los puntos fundamentales que se deben incluir en el expediente clinico
para el manejo de cuidados paliativos.

e Comprender la importancia y trascendencia de la elaboracion del consentimiento
informado.

e Discutir la forma de abordar las diferentes opciones terapéuticas, éticas vy
profesionales; sin caer en terapias futiles o gravosas.

o Describir los componentes vy criterios del consentimiento informado y directrices

anticipadas.

Es preciso la continuidad del cuidado; después de determinar que no existe otro

tratamiento curativo, el médico tratante no puede abandonar al paciente:

Eticamente es inaceptable abandonar a un paciente que ha rechazado las terapias
propuestas, aun cuando el personal de salud considere que esa decision es inadecuada, o
abandonar a aquellos para los cuales no existan opciones de tratamiento curativo al
momento. (Guia, 4.2.7)

Ademas, la Guia menciona que el médico responsable del bienestar del paciente,

puede intervenir en situaciones de "crisis de claudicacion familiar":

[Una crisis de claudicacién familia] se considera como una urgencia, porque si el cuidador
o cuidadores principales, segun sea el caso, no son relevados, al menos temporalmente
de sus obligaciones, es muy probable que el enfermo comience a recibir una atencidn
inadecuada; que puede llegar a extremos tales como el abandono o el maltrato; y, por
otra parte, la propia familia puede manifestar datos de cansancio extremo o enfermedad.
Es importante que los miembros del equipo estén al tanto de la situacién familiar, y
puedan intervenir de manera favorable si la situacion lo amerita. (Guia, 6.0)

2. Obligaciones de instituciones:

Todo aquel establecimiento que preste servicios de cuidados paliativos a enfermos en
situacién terminal, deberd contar con los recursos fisicos, humanos y materiales
necesarios para la proteccién, seguridad y atencién con calidad de los usuarios, de

conformidad con las normas oficiales mexicanas que emita la Secretaria. (REG, ARTICULO
138 Bis 17.)

Para efectos de fomentar la creacidn de dreas especializadas, las instituciones del Sistema
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Nacional de Salud, de acuerdo con el grado de complejidad, capacidad resolutiva,
disponibilidad de recursos financieros, organizacion y funcionamiento, contaran con la
infraestructura, personal idéneo y recursos materiales y tecnoldgicos adecuados para la
atenciéon médica de cuidados paliativos, de conformidad con la norma oficial mexicana
que para este efecto emita la Secretaria. (REG)

Y respecto a capacitacion, la NORMA indica que:

Los responsables de los establecimientos o areas en los que se presten servicios de
cuidados paliativos, deberan elaborar y desarrollar cuando menos un programa anual de
capacitacidn y actualizacién del personal profesional y técnico de la salud, asi como del
voluntariado, que coadyuven en la atencidn de los enfermos en situacidn terminal, sobre
los criterios para la aplicacion de cuidados paliativos, reforzando especialmente los
aspectos relacionados con los derechos y el trato digno del enfermo y de sus familiares.
(NORMA, 5.10.)

La Guia del Manejo Integral de Cuidados Paliativos, contiene un capitulo sobre
Formacidn de Recursos Humanos que indica niveles de educacidn y capacitacion (Guia,
CAPITULO 6) y el Programa Nacional de Capacitacién en Cuidados Paliativos para Equipos

de Primer Contacto en Atencion Primaria especifica los contenidos de cursos.
También, es obligacion de hospitales y clinicas mantener los expedientes clinicos.

Los prestadores de servicios de atencién médica de los establecimientos de caracter
publico, social y privado, estardn obligados a integrar y conservar el expediente clinico.
Los establecimientos seran solidariamente responsables respecto al cumplimiento de
esta obligacidn; por parte del personal que preste sus servicios en los mismos,
independientemente de la forma en que fuere contratado dicho personal. (NORMA-EX,
5.1)

Respecto a Comités de Bioética hospitalaria, el Reglamento dice:

ARTICULO 138 Bis 21.- Los comités de bioética de las instituciones de salud,

tratandose de cuidados paliativos, deberan:

I.- Avalar el plan de cuidados paliativos;a solicitud del médico tratante, en aquellos
casos que sean dificiles o complicados por la naturaleza de la enfermedad en
situacion terminal o las circunstancias en que ésta se desarrolle, cuidando que
durante el andlisis del plan se proporcionen los medicamentos necesarios para

mitigar el dolor, salvo que éstos pongan en riesgo su vida.

Il.- Proponer politicas y protocolos para el buen funcionamiento del equipo
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tratante multidisciplinario en cuidados paliativos (REG, ARTICULO 138 Bis 21.)
3. Derechos de los Pacientes

Los derechos de los pacientes estdn mencionados en la Ley Federal en Materia de
Cuidados Paliativos referidos en cada punto de la siguiente seccidn sobre los Elementos
de un Plan de Cuidados Paliativos. Sin embargo, en el Titulo Octavo Bis denominado “De
los Cuidados Paliativos a los Enfermos en Situacion Terminal”, encontramos la lista

general de los derechos de pacientes en condicién terminal (LGS, ARTICULO 166 Bis 3):
l. Recibir atencién médica integral.
IIl. Ingresar a las instituciones de salud cuando requiera atencién médica.

[ll. Dejar voluntariamente la institucién de salud en que esté hospitalizado, de

conformidad a las disposiciones aplicables.

IV. Recibir un trato digno, respetuoso y profesional procurando preservar su

calidad de vida.

V. Recibir informacion clara, oportuna y suficiente sobre las condiciones y efectos
de su enfermedad y los tipos de tratamientos por los cuales puede optar segun la

enfermedad que padezca.

VI. Dar su consentimiento informado por escrito para la aplicacién o no de
tratamientos, medicamentos y cuidados paliativos adecuados a su enfermedad,

necesidades y calidad de vida.
VII. Solicitar al médico que le administre medicamentos que mitiguen el dolor.

VIIl. Renunciar, abandonar o negarse en cualquier momento a recibir o continuar

el tratamiento que considere extraordinario.
IX. Optar por recibir los cuidados paliativos en un domicilio particular.

X. Designar; a algun familiar, representante legal o a una persona de su confianza,
para el caso de que, con el avance de la enfermedad, esté impedido a expresar su

voluntad, lo haga en su representacion.
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XI. A recibir los servicios espirituales cuando lo solicite él, su familia, representante

legal o persona de su confianza.

C. El Formulario de un Plan de Cuidado Paliativo
Segun el Reglamento, el Plan de Cuidados Paliativos esta definido como:

El conjunto de acciones indicadas, programadas y organizadas por el médico tratante,
complementadas y supervisadas por el equipo multidisciplinario, las cuales deben
proporcionarse en funcidon del padecimiento especifico del enfermo, otorgando de
manera completa y permanente la posibilidad del control de los sintomas asociados a su
padecimiento. Puede incluir la participacion de familiares y personal voluntario.
(Reglamento, ARTICULO 138 Bis 2)

Aunque, segun la NORMA Oficial Mexicana NOM-004-SSA3-2012, el expediente
clinico es un documento legal, se podria decir que el Plan de Cuidados Paliativos consiste

en:
1) El formulario del Plan de Cuidado Paliativo (la parte requerida legalmente)

2) El tratamiento detallado en Notas Anexadas (la parte incluida en el Plan por

referencia).

La razén por esta division del Plan en dos partes, es que el personal de salud
necesita una referencia rdpida de sus responsabilidades respecto a las ordenes del
médico tratante y el consentimiento del paciente. Esencialmente, el Plan es la parte legal
y las Notas incorporadas por referencia contienen los detalles del tratamiento médico y
de enfermeria; el Plan tiene que incluir todas las 6rdenes del médico que requieren
consentimiento informado del paciente o su representante. Es apropiado poner
explicaciones adicionales del cuidado en las Notas Anexas, los detalles de cuidado
paliativo documentados en Notas Anexas no estan discutidos en el presente andlisis del
marco juridico. Respecto a estos documentos, la Guia del Manejo Integral de Cuidados
Paliativos, publicado por el Consejo de Salubridad, contiene en su CAPITULO 3, sobre
MANEJO SINTOMATICO, 25 paginas de discusién de niveles de cuidado, sintomas y su

atencion.
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El formulario principal del Plan sirve para documentar el alcance o rango del
tratamiento autorizado por el médico y el consentimiento informado del paciente; es
necesario documentar legalmente las directrices principales que tienen que ver con evitar
tratamientos extraordinarios o desproporcionados que constituyen tratamiento futil u
obstinacién terapéutica —como lo ordena la Ley General de Salud—. El formulario del
Plan, por lo tanto, menciond los rasgos que distinguen tratamiento curativo desde
cuidado paliativo respecto a tratamientos que el médico tratante y el paciente y/o su
representante han decidido NO suministrar o Si aplicar, salvo que éstos formen una parte

apropiada del cuidado paliativo.

De hecho, el formulario principal de consentimiento informado del Plan es la parte
gue tiene que ver con la bioética y los derechos del paciente y que contiene los rasgos
esenciales del acuerdo entre el médico y el paciente respecto a su cuidado. Por lo tanto,
el Plan constituye una autorizacion del médico tratante y el consentimiento informado

del paciente.

En lo que sigue, referimos al Formulario Principal del Plan de Cuidados Paliativos
como el "Plan de Cuidado Paliativo" o sencillamente el "Plan". Se debe entender que el

Plan ensimismo incluye las Notas Anexas en el Expediente del paciente.
El Formulario de un Plan de Cuidado Paliativo

Aunque las NORMAS y la Guia de cuidados paliativos contienen mucha
informacidén especifica respecto a los procedimientos del cuidado de personas enfermas
gue se encuentran en condiciones terminales, la Ley General de Salud y el Reglamento se
enfocan en el control de decisiones y acciones: ¢ quién toma las decisiones? o ¢quién va a
nombrar el representante y acciones que corresponden? Asi que conviene dividir el
marco juridico aplicado al Plan de Cuidados Paliativos en tres partes: Decisiones,

Tratamientos y Autorizaciones.
1. Decisiones

El marco juridico no refiere directamente que es "necesario" un acuerdo entre el

médico y el paciente, porque esa es la naturaleza de todos los tratamientos y
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procedimientos médicos. El marco legal de toda atencién médica tiene dos elementos

esenciales:

a) El médico puede ofrecer tratamiento o no.
b) El paciente tiene derecho de otorgar su consentimiento o no.

Entonces, el cuidado paliativo es necesariamente un acuerdo entre el médico y el
paciente. Este es el propdsito del Plan respecto a Cuidado Paliativo: directrices del médico
y consentimiento del paciente. Es necesario una oferta de servicios de manera de parte
del médico tratante y el consentimiento informado del paciente como cualquier otro

tratamiento o procedimiento médico.

No obstante, la Guia explica que las decisiones respecto a la transicion desde
tratamiento curativo hasta cuidados paliativos, es un asunto compartido entre el médico

y el paciente o su representante.

Los objetivos, valores y preferencias de los pacientes pueden variar y la eficacia de un
tratamiento dado puede ser dificil de predecir. La comunicacion abierta y honesta con los
pacientes y sus familiares acerca de la eficacia del tratamiento, expectativas respecto a
los resultados y otras consideraciones relacionadas, pueden ayudar a limitar algunos
tratamientos futiles. Los objetivos médicos deben ser coincidentes con las expectativas
de los pacientes y su familia. No hay respuesta facil a todos, pero los profesionales de la
salud deben permitirse la oportunidad de explorar y discutir estos temas con un lenguaje
comprensible para mejorar la calidad de atencion con enfoque humanistico, en decisiones
clinicas complejas de enfermedades avanzadas, al final de la vida. (Guia, 4)

Dado estos derechos y responsabilidades, la decisién sobre la transicién de la
atencidén curativa a la paliativa, tiene que ser un acuerdo y una decisidn conjunta entre el
médico y el paciente o su representante. La ley estipula los derechos y obligaciones de
los dos partes al transitar, de manera que requiera una decisién conjunta. El paciente
tiene el derecho de aceptar o rechazar tratamiento y el médico tiene el derecho de
ofrecer tratamiento y la obligacidn de no dafiar al paciente por suministrar tratamientos

excesivos o futiles.

Cuidado paliativo es una especialidad médica, sin embargo, similar a otras

especialidades en la practica de medicina, hay decisiones sobre qué es el ambito de
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cuidado primario y la necesidad de un médico especialistas. El paciente o sus
representantes podrian preferir el cuidado del médico familiar o primario, al menos hasta
gue éste indica que seria preferible o necesaria la atencién de un especialista.
Inicialmente, por supuesto, la decisidon de que no existen otros tratamientos curativos es

responsabilidad del médico tratante o de especialistas.

Es dificil precisar la transicion desde el tratamiento curativo hasta el cuidado
paliativo. A veces, el paciente es atendido por un médico general (médico familiar, médico
internista, etc.), otras por un especialista (oncélogo, nefrélogo, cardidlogo, etc.). Asi, la
ley no puede definir precisamente en quién queda la responsabilidad de iniciar la
transicion, mdxime que en la medicina publica en México el paciente es atendido
institucionalmente y no hay un médico designado individualmente para llevar su
tratamiento. En ocasiones, el paciente o la familia reconoce que el ultimo tratamiento

curativo no estd funcionando y pide transicion a cuidado paliativo.
Queda claro que:

1. Los médicos no deben seguir con tratamiento futil (extraordinario, desproporcionado)
de manera obstinada.

2. Cuando un médico tratante, que puede ser especialista, se da cuenta que ningun
tratamiento curativo va a mejorar la condicién del paciente, tiene la responsabilidad
de iniciar la transicién a cuidado paliativo porque el paciente tiene un derecho
absoluto a este tipo de cuidado segun la Ley General de Salud.

3. La decisidén de que no existe otro tratamiento benéfico sin tomar responsabilidad al
transito al cuidado paliativo o transferencia a una especialista en cuidados paliativos,
no es éticamente aceptable y se puede considerar mala practica o abandono del

paciente.

Lo que sigue es una enumeracién de las decisiones principales sobre cuidado paliativo

gue se deben incluir en el Plan.

2. Lugar de servicios
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La Ley General de Salud menciona entre los derechos del paciente:

e Optar por recibir los cuidados paliativos en un domicilio particular.

e Ingresar a las instituciones de salud cuando requiera atencién médica.

e Dejar voluntariamente la institucidon de salud en que esté hospitalizado, de
conformidad a las disposiciones aplicables.

e Recibir atencién ambulatoria y hospitalaria; (REG, ARTICULO 138 Bis 7)
La NORMA da preferencia al cuidado en domicilio.

El médico tratante debera promover; que el paciente reciba los cuidados paliativos
en su domicilio, con excepcion de aquellos casos en que, por las condiciones del enfermo

en situacion terminal, se requieran atencién y cuidados hospitalarios. (NORMA, 6.2)

Lo anterior implicard varias cuestiones administrativas, para los pacientes, los
familiares y el personal de salud; el hecho de que el paciente opte por recibir los cuidados
paliativos en su domicilio no implica que quede sin la atencion del personal médico,
sobretodo en cuestiones de manejo del dolor, para ello, se deberd estipular en el plan, al
ser una orden médica, la periodicidad de visitas y la administracion de los medicamentos

correspondientes.
3. Urgencias, atencion médica pre-hospitalaria y primeros respondientes

Puesto que muchas veces es recomendable que los pacientes en condicién
terminal reciban cuidados paliativos en su domicilio, el involucramiento de los primeros
respondientes o paramédicos es esencial. Consistente con este requisito, la Norma Oficial
Mexicana, Atencion Médica Prehospitalaria, aplica a cuidados paliativos por definir
atencién médica como el “conjunto de servicios que se proporcionan al individuo, con el
fin de proteger, promover y restaurar su salud, asi como brindarle cuidados paliativos al

paciente en situacion terminal”. (NORMA-P 4.1.6)

Dado una preferencia en muchos casos para cuidado a domicilio, es importante
qgue los primeros respondientes tienen protocolos especificos, especialmente porque que

las ambulancias de traslado y de urgencias basicas no tienen que contar con médico.
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Aunque en esta NORMA sobre atencion prehospitalaria faltan directrices especificas para
primer auxilio a los pacientes en cuidado paliativo, indica que cada institucién puede

disefiar sus propios procedimientos:

El manejo de la atenciéon médica prehospitalaria debera realizarse de acuerdo con los
protocolos escritos, que para la naturaleza del evento tenga definidos la institucién
responsable de brindar la atencidn. Los contenidos podrdn diferir en cada institucién, de
acuerdo con la lex artis médica. En todos los casos, los protocolos deberan estar avalados
y firmados por la autoridad médica o el responsable sanitario del servicio de ambulancias.
(NORMA-P, 7.1.8).

Por contraste a ambulancias basicas, el personal de ambulancia de cuidados intensivos
“debe contar con un médico con capacitacién en atencidn médica prehospitalaria y
manejo de pacientes en estado critico que requieran cuidados intensivos.” (NORMA-P,

6.3.1.2)

Esto da lugar a una pregunta importante respecto a Planes de Cuidado Paliativo;
si existe un Plan de Cuidado Paliativo, discutido y firmado apropiadamente por un médico
tratante y por el paciente o su representante, équé pasa si el paciente es tratado por un
médico de urgencia en la ambulancia o en el hospital? La respuesta es que el médico de
urgencia tomara el control, la razén: siempre existen contingencias situacionales no
previstas por planes y el médico presente tiene que decidir. Sin embargo, si existe un
Plan de Cuidado Paliativo, el médico de urgencia, trauma o especialista puede usar el Plan
del paciente tanto como guia respecto a su cuidado como documento del consentimiento
informado del paciente. Las directrices del Plan y consentimiento o rechazo del paciente
no aplican cuando la situacién no fue prevista. Ademas, un Plan bien escrito va a dar al
médico de urgencia el nombre y contacto del médico tratante a cargo de los cuidados

paliativos.

En el servicio de urgencias, se deberd interrogar al enfermo en situacion terminal, familiar
o representante legal a fin de que proporcione, si fuera el caso, los datos de los
profesionales de la salud que requieran ser inter-consultados o cuya intervencién en la
atencién del enfermo en estado de crisis pudiera resultar pertinente, en virtud de que la
complejidad del caso rebase la capacidad resolutiva de los prestadores de servicios de
atencién médica que en ese momento se encuentran en el establecimiento. (NORMA,
10.3))
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4. Transferencia o trasladarse al hospital

Decisiones sobre transferir el paciente recibiendo cuidado paliativo al hospital,

sobre trasladar al paciente de un lugar a otro, o de volver el paciente a su domicilio

podrian ser dificiles. La Norma del Cuidado Paliativo indica que “el domicilio del enfermo

en situacién terminal, debe ser considerado como el sitio mas adecuado para la

prestacion de los servicios de cuidados paliativos.” (NORMA, 7.1.)

Son derechos del paciente:

® Ingresar a las instituciones de salud cuando requiera atencién médica.

e Dejar voluntariamente la institucién de salud en que esté hospitalizado, de
conformidad a las disposiciones aplicables.

e Optar por recibir los cuidados paliativos en un domicilio particular.

Ademads, la NORMA, en su punto 9.1, ofrece el siguiente consejo sobre

internamiento en hospitales:

Los criterios que los prestadores de servicios de atencién médica deben observar

para el internamiento de enfermos en situacién terminal que van a recibir cuidados

paliativos, son los siguientes (NORMA, 9.1):

a)

b)

Que exista una complicacién reversible que amerite hospitalizacién para su
tratamiento.

Que se trate de pacientes con enfermedades progresivas con dolor o sintomas
fisicos o psicolégicos severos, que no sean controlables con las medidas
establecidas para los cuidados ambulatorios o en el domicilio del enfermo.
Que sea necesaria la prevencion o tratamiento de crisis de claudicacién
familiar, que pudiera poner en riesgo la eficacia de los cuidados paliativos.
Que el régimen terapéutico se haya tornado complejo y la familia no pueda
suministrar la medicacién o las acciones terapéuticas en forma adecuada.
Que se tengan que practicar estudios de diagndstico especiales o tratamiento

de cuidados paliativos especializados.

Se encuentra otros requisitos para el cuidado paliativo en distintos lugares en el

punto 7 de la NORMA; de la atencién y asistencia domiciliaria, punto 8, de la atencién
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ambulatoria y punto 9 de la atenciéon hospitalaria.

Ordenes adicionales respecto al transferir al paciente al hospital, o al trasladar de
una facilidad a otra, deben formar parte del Plan en sus Notas Anexadas. La NORMA de

Expediente Clinico expone:

Pueden existir otros [documentos] del ambito ambulatorio u hospitalario que, por ser
elaborados por personal médico, técnico o administrativo, obligatoriamente deben
formar parte del expediente clinico. (N-EX)

5. Informacion para el paciente y su familia

De acuerdo con una demanda al inicio del movimiento de derechos de los
pacientes, la Ley General de Salud afirma el derecho del paciente a informacién sobre su
condicién. El enfermo en condiciéon terminal tiene el mismo derecho a “recibir
informacidn clara, oportunay suficiente sobre las condiciones y efectos de su enfermedad
y los tipos de tratamientos por los cuales puede optar segin la enfermedad que padezca”.

(LGS, Articulo 166, Bis. 3)
Dicho punto, esta ampliado en el Reglamento de la siguiente manera:

El paciente tiene derecho a que se le informe de manera oportuna, comprensible y
suficiente acerca de que el tratamiento curativo ya no esta ofreciendo resultados
positivos, tanto para su prondstico como para su calidad de vida, informandole y, en caso
de que éste asi lo autorice, al tutor, representante legal, a la familia o persona de su
confianza, el diagndstico de una enfermedad en estado terminal, asf como las opciones
de cuidados paliativos disponibles. En caso de dudas, el paciente puede solicitar
informacidn adicional y explicaciones, mismas que deberan serle proporcionadas en la
forma antes descrita. Asimismo, puede solicitar una segunda opinién. (REG, ARTICULO
138 Bis 6.)

Filoséficamente, este requisito forma parte de la autonomia de un consentimiento
informado, también reconocido en el marco juridico. Sin el conocimiento de las
condiciones y consecuencias de los tratamientos, no hay posibilidad de tomar decisiones

libremente.

Para efectos de obtener la autorizacidn a que se refieren los Articulos 80 y 81 del presente
Reglamento y demds disposiciones juridicas aplicables, se le debera explicar al usuario el
motivo por el cual se da fin al tratamiento curativo y se sugiere la aplicaciéon de los
cuidados paliativos. (REG, ARTICULO 138 Bis 18)
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La Guia menciona también la comunicacion de hechos respecto a la condicién del

paciente en el contexto de la relacién médico-paciente.

Existe evidencia de que los pacientes en fase terminal temen a lo desconocido y sufren
menos fisica y psicoldgicamente cuando se les proporciona la informaciéon que ellos
solicitan. Incluso, cuando por cuestiones culturales la familia no desee proporcionarla, la
mayoria de los pacientes saben o intuyen su diagndstico y prondstico, aun si no han sido
informados de manera explicita. El médico perdera la confianza de su paciente si no habla
de manera honesta.

La veracidad es el fundamento de la confianza en las relaciones interpersonales.
Comunicar la verdad al paciente y a sus familiares es benéfico, pues posibilita su
participacidn activa en el proceso de toma de decisiones (Guia, 4.2.1)

En seguida, la Guia advierte contra el "paternalismo" médico:

El paternalismo puede llevar al personal de salud a ocultar la verdad al paciente, ya sea
por peticién expresa de la familia, porque teme hacerle un dafio mayor al exponer el
diagndstico o bien porque el personal de salud no se encuentra preparado para enfrentar
la situacién. Por ello, es importante atender al fendmeno conocido como “pacto del
silencio” que, ademas de representar nuevas fuentes de sufrimiento para el paciente,
puede suponer una grave injusticia tanto para él como para su familia. (Guia, 4.2.1)

Lo que la guia menciona como pacto, también se conoce coloquialmente como

conspiracién del silencio.
6. Consentimiento Informado

Tanto la Ley como el Reglamento, ponen énfasis en la necesidad de
consentimiento informado. El paciente tiene el derecho “dar su consentimiento
informado por escrito para la aplicaciéon o no de tratamientos, medicamentos y cuidados
paliativos adecuados a su enfermedad, necesidades y calidad de vida” (LGS, Articulo 166

Bis 3, VI.)

La NORMA de Criterios de cuidado paliativo aplica este derecho especificamente

al Plan de Cuidado Paliativo.

Antes de establecer el plan de cuidados paliativos, el médico tratante debera obtener el
consentimiento informado del paciente, y en el caso de menores e incapaces, del familiar,
tutor o representante legal, de conformidad con las disposiciones juridicas aplicables...
(Norma 5.8.1.-5.8.1.6)

Y la NORMA afiade:
En el documento que contenga el consentimiento informado, se debera destacar y
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enfatizar el compromiso expreso del personal de salud de que no se causard mayor
sufrimiento al paciente, lo cual le sera debidamente explicado o en su caso, a su familiar,
tutor o representante legal. (NORMA 5.8.2.)

Aungue no aparece como requisito legal, la Guia pone énfasis en el asentimiento

de personas no capaces para tomar sus propias decisiones.

Si bien es cierto que estas personas no pueden participar legalmente en el proceso del
consentimiento, también lo es que deben ser escuchadas y consideradas en la toma de
decisiones. .... En consecuencia, cuando la capacidad mental, su grado de madurez y su
estado de salud lo permitan, deberd obtenerse ademas del consentimiento de los
representantes legales el asentimiento de los pacientes como una forma ética de
considerarlos para la toma de decisiones sobre su atencion. (Guia, 4.2.2)"

Es aqui que la NORMA de la Expediente es importante por su énfasis en las cartas

de consentimiento informado. Se define cartas de consentimiento informado como:

Los documentos escritos, signados por el paciente o su representante legal o familiar mas
cercano en vinculo, mediante los cuales se acepta un procedimiento médico o quirurgico
con fines diagndsticos, terapéuticos, rehabilitatorios, paliativos o de investigacion, una
vez que se ha recibido informacién de los riesgos y beneficios esperados para el paciente.
(NORMA-EX, 4.2)

A continuacién, la NORMA indica que las cartas de consentimiento informado

"deberan contener como minimo" la siguiente informacion:

a) Nombre de la institucién

b) Nombre, razén o denominacién social del establecimiento.

c) Titulo del documento.

d) Lugary fecha en que se emite.

e) Acto autorizado.

f) Senalamiento de los riesgos y beneficios esperados del acto médico
autorizado.

g) Autorizacién al personal de salud para la atencién de contingencias y
urgencias derivadas del acto autorizado.

h) Nombre completo y firma del paciente, ... o del representante legal.

i) Nombre completo y firma del médico que proporciona la informacion y
recaba el consentimiento para el acto especifico que fue otorgado, en su
caso, se asentaran los datos del médico tratante.

j)  Nombre completo y firma de dos testigos.

17 El Reglamento incluso menciona la relacién entre asentimiento y informacién respecto a menores
que pueden entender: "Sin menoscabo de lo previsto en el Articulo 166 Bis 8 de la Ley, a los menores
de edad se les proporcionara la informaciéon completa y veraz que por su edad, madurez y
circunstancias especiales, requieran acerca de su enfermedad en situacién terminal y los cuidados
paliativos correspondientes. (REG, ARTICULO 138 Bis 9.)
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Supuestamente, los "otros documentos" a los que se refieren el Capitulo 10 de la
NORMA de la Expediente, deben incluir cualquiera de las directrices para cuidado

paliativo, escritos por los cuidadores del paciente:

Ademas de los documentos mencionados, debido a que sobresalen por su frecuencia,
pueden existir otros del ambito ambulatorio u hospitalario que, por ser elaborados por
personal médico, técnico o administrativo, obligatoriamente deben formar parte del
expediente clinico (NORMA-EX, 10.)

Un Plan de Cuidado Paliativo bien escrito y firmado por el paciente o su
representante, constituye una carta de consentimiento informado, misma que debe
integrarse en el expediente médico y serd la prueba y respaldo de que la actuacién médica

del paciente fue consensuada y aplicada de la manera acordada.

7. Directrices anticipadas

En afios recientes, hubo movimientos en distintos estados de la republica
mexicana que derivaron en legislacion sobre testamentos vitales o documentos de
voluntad anticipada. Esta iniciativa, con enfoque solamente en derechos de los pacientes,
no ha sido totalmente efectiva. Normalmente, los testamentos tienen que ser escritos
por notarios. El defecto principal de los documentos de voluntad anticipada, es que
expresan solamente los deseos de los pacientes y no constituyen ni un consentimiento
informado de parte del paciente ni son érdenes del médico y no se integran a un
expediente médico. A pesar de toda su formulacién legal, estos documentos son nada
mas expresiones de deseos. En el caso de la ley de voluntad anticipada de la Ciudad de
México, se establece la renuncia a tratamientos futiles. La futilidad es una cuestion
subjetiva, dependiente del criterio del médico, del paciente, de los representantes o de
la familia, lo cual, implica que regresemos a los planes formulados como orden médica,

con consentimiento informado.
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La Ley de Salud en el Titulo Octavo Bis, CAPITULO II, "De los Derechos de los
Enfermos en Situacién Terminal", establecidé el derecho de personas a expresar sus

directrices anticipadas:

Toda persona mayor de edad en pleno uso de sus facultades mentales, puede, en
cualquier momento e independientemente de su estado de salud, expresar su voluntad
por escrito ante dos testigos: de recibir o no cualquier tratamiento, en caso de que llegase
a padecer una enfermedad y estar en situacidén terminal y no le sea posible manifestar
dicha voluntad. Dicho documento, podra ser revocado en cualquier momento.

Para que sea valida la disposicién de voluntad referida en el parrafo anterior, debera
apegarse a lo dispuesto en la presente Ley y demas disposiciones aplicables. (LGS, Articulo
166 Bis 4.)

El Reglamento afiade que los pacientes enfermos en situacidn terminal tienen derecho:

Ill.- A que se respete su voluntad expresada en el documento de directrices anticipadas
(REG, ARTICULO 138 Bis 7)

La Guia afirma que:

Los profesionales de la salud, deberan considerar la existencia y respetar lo establecido
en las directrices previas que los pacientes mayores de edad y en pleno uso de sus
facultades mentales, hayan expresado para el caso de padecer alguna enfermedad o
encontrarse en fase terminal. (Guia, 4.2.2)

El Reglamento insiste en responsabilidad institucional.

Las instituciones del Sistema Nacional de Salud deberan observar la voluntad expresada
en las directrices anticipadas. Cuando no se ejecute de manera exacta la voluntad
expresada en las directrices anticipadas, se apegara a las sanciones que establezcan las
leyes aplicables. (REG, ARTICULO 138 Bis 22.)

El documento de directrices anticipadas debera contar con las siguientes

formalidades y requisitos:

I.- Realizarse por escrito con el nombre, firma o huella digital del suscriptor y de

dos testigos.

Il.- Constar que la voluntad se ha manifestado de manera personal, libre e

inequivoca.

lll.- La manifestacion, expresa o no, respecto a la disposiciéon de drganos

susceptibles de ser donados.
IV.- La indicacidn de recibir o no cualquier tratamiento, en caso de padecer una
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enfermedad en situacidn terminal.

V.- En su caso, el nombramiento de uno o varios representantes para corroborar
la ejecucion de la voluntad del enfermo en situacién terminal. (REG, ARTICULO 138

Bis 24.)

Vale la pena enfatizar que la Ley General de Salud indica, en su definicién de
directrices anticipada, que una persona tiene el derec ho de expresar dichas directrices
"en cualquier momento e independientemente de su estado de salud." Y, aunque el Plan
de cuidados paliativos aplica a personas en condicion terminal, el Reglamento dice que

una persona puede escribir sus directrices previamente a su condicién terminal:

ARTICULO 138 Bis 23.- Las directrices anticipadas podran ser suscritas por cualquier
persona mayor de edad en pleno uso de sus facultades mentales, independientemente
del momento en que se diagnostique como enfermo en situacién terminal.

Lo anterior, establece una forma previa de otorgamiento; similar al de voluntades

anticipadas, pero sin los requisitos formales.

8. Nombramiento de un Representante en el caso de incapacidad del paciente

para tomar decisiones.

El punto X de los derechos del paciente de la Ley General de Salud (Articulo 166

Bis 3), dice que el paciente tiene el derecho a:

Designar, a algun familiar, representante legal o a una persona de su confianza, para el
caso de que, con el avance de la enfermedad, esté impedido a expresar su voluntad, lo
haga en su representacion. (LGS, Articulo 166 Bis 3)

Ademas, el Reglamento menciona el nombramiento de un representante entre las

directrices anticipadas del individuo; menciona que:

El documento de directrices anticipadas debera contar con las siguientes formalidades y
requisitos. En su caso, el nombramiento de uno o varios representantes para corroborar
la ejecucién de la voluntad del enfermo en situacién terminal. (REG, ARTICULO 138 Bis 24.
V)

Y dice este también que son obligaciones de los representantes:

I.- Corroborar la ejecucion de la voluntad del enfermo en situacidn terminal, en los

términos establecidos por este en las directrices anticipadas;
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Il.- Revisar los cambios y modificaciones que se realicen en las directrices

anticipadas con posterioridad a la aceptacion de la representacion, y

lll.- Las demds que le seifalen las disposiciones juridicas aplicables. (REG,

ARTICULO 138 Bis 26.)
9. Tratamiento de Cuidado Paliativo
Respecto a los enfermos en situacién terminal, el capitulo tiene por objeto:

e Dar a conocer los limites entre el tratamiento curativo y el paliativo.

e Determinar los medios ordinarios y extraordinarios en los tratamientos.

e Establecer los limites entre la defensa de la vida del enfermo en situacién
terminal y la obstinacion terapéutica. (Articulo 166 Bis)

Es juicio del médico, en consulta con el paciente, su representante y la familia, la
determinacién de los limites y establecimientos de tratamientos apropiados al cuidado
paliativo, ademas, considerar cuales se deben evitar para no involucrarse en obstinacion
terapéutica. Los detalles se van a recordar en las Notas Anexas al Plan, sin embargo, es
preciso que el formulario indique los puntos principales autorizados por el médico

tratante con consentimiento del paciente o su representante.

Varias medidas de cuidado ordinario y extraordinario estdn mencionadas en el
marco juridico. En cuanto a terapias futiles, la Guia presta atencién en el concepto de

proporcionalidad terapéutica basada en los objetivos del paciente.

Deberdn aplicarse aquellas medidas terapéuticas que guarden una relacidn de debida
proporcién entre los medios empleados y el resultado previsible, absteniéndose de
aquellas intervenciones inefectivas y/o desproporcionadas que no cumplan con las
expectativas del paciente. (Guia, 4.2.5)

La proporcionalidad terapéutica incluye la evaluacion de los costos involucrados,
entendiendo por costos no sdlo los gastos econdmicos, sino también todas aquellas
cargas fisicas, psicoldgicas, morales y/o espirituales que la realizacidén de una determinada
medida pueda comportar para el paciente, para su familia y para el equipo de salud. Al
respecto, cabe sefalar que la opinién del paciente es prioritaria. (Guia, 4.2.5)

Al otro extremo del espectro de cuidado paliativo, la Guia advierte:
Eticamente, es inaceptable abandonar a un paciente que ha rechazado las terapias
propuestas aun cuando el personal de salud considere que esa decisién es inadecuada o

abandonar a aquellos para los cuales no existan opciones de tratamiento curativo al
momento. En caso de que el paciente rechace el tratamiento propuesto, tiene derecho a
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decidir y recibir una segunda opinién o bien ser canalizado al drea de soporte sintomatico.
(Guia 4.2.7)

El Plan podria ser muy detallado. Es necesario que los miembros del equipo de
cuidado paliativo, incluyendo todos los cuidadores, familiares o voluntarios, den cuenta
de cdmo coordinar sus responsabilidades. Es conveniente elaborar los detalles médicos,
de enfermeria, psicologia, nutricion y cuidado del dolor en las Notas Anexas dejando el
formulario del Plan como documento principal de autorizacién médica y consentimiento

informado.

Las Notas Anexas, como dice el punto 6, del NORMA NOM-004-SSA3-2012, el
Expediente Clinico del paciente "debe contar con" varios documentos. Es probable que,
para la mayoria de los pacientes en condicion terminal, el Expediente ya contenga mucha
de esta informacién, sin embargo, los puntos mas relevantes al Plan de Cuidado Paliativo
incluyen:

a) Diagnédsticos o problemas clinicos.

b) Prondstico.

c) Tratamiento e indicaciones médicas; en el caso de medicamentos, sefialando

como minimo la dosis, via de administracién y periodicidad.

d) Hoja de enfermeria.
e) Cartas de consentimiento informado.

10. Nivel de Cuidado Paliativo

La mayoria de las investigaciones sobre cuidado paliativo, refieren a modelos de
diagnéstico como referencias generales para el personal de salud responsable de
pacientes en condiciones terminal, enfermeras, médicos de urgencia, paramédicos,
ademads de familiares y cuidadores. Aunque no es requisito, la Guia describe tres niveles
de atencion como modelos que el médico y el personal puede usar. El primero es

compatible con la continuacién de algunos tratamientos curativos.

Control Sintomatico se brinda en conjunto y a la par del tratamiento curativo activo de la
enfermedad en forma organizada con asistencia integral y multidisciplinaria. La
integracién es fundamental para brindar adecuado control mediante la coordinacion de
la red asistencial de médicos tratantes, médicos inter-consultantes, unidades de dolor,
unidades de medicina paliativa, equipos de atencién en domicilio, equipos de
telemedicina, equipos de atencion primaria y centros de salud en primer nivel de
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atencién. Estdn encaminados al control de sintomas y al apoyo psico-social de pacientes
y cuidadores en cualquiera de las fases de la enfermedad [...] pueden ser proporcionadas
en forma conjunta con terapias especificas curativas activas. (Guia, Capitulo 1)

No es necesario que el formulario del Plan contenga los detalles de tratamiento
en el documento de consentimiento informado y drdenes médicas; la indicacién de un
nivel de manera estandarizada en el marco juridico, podria proveer una orientacién

efectiva para la variedad de personal que cuida del paciente.
11. Tratamiento de dolor

El derecho del paciente a control efectivo de dolor es un tema prioritario
mencionado desde la Ley General de Salud hasta la Guia del Manejo Integral de Cuidados
Paliativos. Hay una discusién acerca de los varios tipos de dolor en la Guia, parte 3.3.
Aunque es responsabilidad del médico tratante, es apropiado discutir las opciones y los
efectos secundarios con el paciente y su familia, puede ser necesario un especialista y el

Plan debe indicar su nombre e informacion de contacto.

Es responsabilidad del médico tratante y del equipo multidisciplinario identificar, valorar
y atender en forma oportuna el dolor y sintomas asociados que el usuario refiera, sin
importar las distintas localizaciones o grados de intensidad de los mismos, indicar el
tratamiento adecuado a cada sintoma segun las mejores evidencias médicas, con apego
a los principios cientificos y éticos que orientan la practica médica, sin incurrir en ningin
momento en acciones o conductas consideradas como obstinacién terapéutica ni que
tengan como finalidad terminar con la vida del paciente. (REG, ARTICULO 138 Bis 14)

Todo tratamiento de dolor debe ser de acuerdo con el REGLAMENTO de Insumos

para la Salud.!® (REG, ARTICULO 138 Bis 14)
12. Tratamientos y procedimientos para curar, sostener o salvar la vida

El Primer parrafo de la Ley General de Salud, indica que un objetivo principal de la
Ley es “garantizar una muerte natural en condiciones dignas a los enfermos en situaciéon

terminal” (LGS, Articulo 166 Bis)

Esto tiene que ver con el deseo del paciente para permitir la muerte natural y el

suministro o no de tratamientos y procedimientos:

18 REGLAMENTO de Insumos para la Salud. http://www.salud.gob.mx/unidades/cdi/nom/compi/ris.html
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® Resucitacion Cardio-Pulmonar.
e Intubacién por ventilador.

e Antibidticos.

e Nutricidn e hidratacion.

e Otros tratamientos y procedimientos salvar o sostener de la vida.

Respecto a tratamientos que algunos pacientes podrian considerar
desproporcionadamente gravosos y otros tratamientos que pacientes quisieran, el
formulario del Plan debe indicar claramente Si o NO como referencia inmediata. No
obstante, como se acaba de mencionar, el cuidado paliativo podria incorporar
tratamientos curativos o intentos para curar, quizas con tratamientos experimentales o
tratamientos para curar enfermedades especificas y no relacionadas a la condicién

terminal.

Los cuidados paliativos deben proporcionarse tanto a pacientes en fase terminal como a
personas que requieren alivio del dolory a quienes sufren de una enfermedad sintomatica
limitante para la vida, enfatizando que los tratamientos para el alivio del dolor no
excluyen los cuidados curativos. (Guia, 4.2.3)

Segun la NORMA de Expedientes “pueden existir otros [documentos] del ambito
ambulatorio u hospitalario que, por ser elaborados por personal médico, técnico o

administrativo, obligatoriamente deben formar parte del expediente clinico." (N-EX)
13. Participacion en investigacion biomédica

Se debe incluir entre las posibilidades de tratamiento y/o como deseo del
paciente, la participacién en ensayos clinicos médicos. Existen ensayos médicos de
farmacos tan poderosos (para el céncer, por ejemplo), que es demasiado riesgoso
probarlos en voluntarios sanos; y en varias ocasiones, pacientes con cancer terminal en

cuidado paliativo han ofrecido ser voluntarios.

La propuesta a los pacientes para formar parte de un protocolo de investigacion, debe
considerar su alto grado de vulnerabilidad, sensibilidad en la realizacién del proceso del
consentimiento informado y un cuidado especial para la valoracién de los riesgos y
beneficios. El investigador debera asegurarse de que el paciente comprenda toda la
informacidn, en especial al hecho de que su participacién no afecta la atencién médica
que recibird y la relativa a los riesgos y beneficios que su participacién le implican. (Guia,
4.2.8)
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14. Donacidn de érganos

El marco juridico mexicano de cuidado paliativo menciona donacién de érganos

en el contexto de directrices anticipadas.

El documento de directrices anticipadas debera contar con las siguientes formalidades y
requisitos: [...] La manifestacion, expresa o no, respecto a la disposicion de érganos
susceptibles de ser donados. (REG, ARTICULO 138 Bis 24. 1Il.)

Esta Regla es bastante clara en su intento; sin embargo, las leyes respecto a donacién de
6rganos han cambiado. Asi que no incluimos referencia a donacién de érganos en el Plan.
Sin embargo, el médico puede incluir menciona de donaciéon en las directrices

anticipadadas -- como recomienda la Regla citada.
3. Autorizacion del Plan
Firma del médico

Por supuesto, cualquier de los procedimientos y tratamientos que el médico

tratante receta o manda requiere su autorizacion.

® Insumos para controlar el dolor.
® Pruebas diagndsticas y cirugia.
e Ingreso en hospitales.

e Antibidticas.

e Nutricién parenteral.

Aunque el personal de salud puede implementar directrices anexadas vy
consistentes con el plan, es necesaria autorizacidn explicita del médico y del paciente para
ser valido. La firma del médico indica que estas directrices son consistentes con las

preferencias conocidas del paciente o su representante.
Consentimiento informado del paciente o su representante

La ley ordena que el consentimiento informado se debe recabar para cualquier

tratamiento médico. No obstante, varios de las partes de un Plan de Cuidado Paliativo
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requieren, explicitamente o implicitamente, autorizacion por el paciente.

Consentimiento informado por tratamiento y procedimientos especificos.
Cualquier tratamiento se podrian considerar ordinarios y extraordinarios.
Lugar de cuidado y transporte al hospital.

Nombramiento de un representante.

Directrices de voluntad anticipada.

La Ley de Salud, Capitulo Il, de los Derechos de los Enfermos en Situacién

Terminal, indica que es derecho del paciente:

Dar su consentimiento informado por escrito para la aplicacion o no de tratamientos,
medicamentos y cuidados paliativos adecuados a su enfermedad, necesidades y calidad
de vida; (LGS, Articulo 166 Bis 3)

La NORMA Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014, Criterios para la atencién de

enfermos en situacidn terminal a través de cuidados paliativos es bastante explicita.

Antes de establecer el plan de cuidados paliativos, el médico tratante debera obtener el
consentimiento informado del paciente y en el caso de menores e incapaces, del familiar,
tutor o representante legal, de conformidad con las disposiciones juridicas aplicables.
(NORMA, 5.8.1)

Lo esencial es que, la firma del paciente o su representante de acuerdo con el Plan,

sea una autorizacidon y consentimiento Informado legal. La NORMA de Expedientes

requiere que las cartas de consentimiento informado contengan:

Nombre completo y firma del paciente si su estado de salud lo permite. En caso de que
su estado de salud no le permita firmar y emitir su consentimiento, debera asentarse el
nombre completo y firma del familiar mds cercano en vinculo que se encuentre presente,
del tutor o del representante legal. (NORMA-EX, 10.1.1.8)

De acuerdo con esta NORMA, la carta de consentimiento requiere:

Nombre completo y firma del médico que proporciona la informaciéon y recaba el
consentimiento para el acto especifico que fue otorgado, en su caso, se asentardn los
datos del médico tratante. (NORMA-EX, 10.1.1.9)

Aceptacion del representante nombrado por el paciente.

Segun el Reglamento, el documento de directrices anticipadas debera contar con

las siguientes formalidades y requisitos:
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1. En su caso, el nombramiento de uno o varios representantes para corroborar
la ejecucién de la voluntad del enfermo en situacién terminal. (REG, ARTICULO
138 Bis 23.)

2. La aceptacion de la representacién a que se refiere el parrafo anterior, deber
realizarse en el mismo acto en que se suscriban las directrices anticipadas y

deberd constar en el mismo documento. (REG, ARTICULO 138 Bis 24.)

Por lo tanto, la firma del representante indica su acuerdo para servir como

representante del paciente incapaz de acuerdo con provisiones legales aplicables.

Testigos

La NORMA del Expediente también requiere para el Consentimiento Informado
del paciente, el nombre completo y firma de dos testigos (NORMA-EX, 10.1.1.10). No
existen indicaciones, en el marco juridico de cuidado paliativo, sobre quién estd calificado
para servir como testigo. Sin embargo, se supone que éste no debe ser el representante
designado por el paciente porque los testigos dan fe del otorgamiento del plan y de la

aceptacion del representante que llevara a cabo esta responsabilidad.
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El Marco Bioético: Implementacion

La ética tiene que ver con decisiones y la bioética tiene que ver con los derechos
de los seres humanos. Asi que, la perspectiva de este modelo de implementacidn de
cuidados paliativos, esta enfocada en decisiones respecto al cuidado tomadas por el
médico y otros profesionistas de salud junto con el paciente y su familia. Ademas de la
perspectiva médica, hay muchos aspectos al cuidado paliativo, aspectos psicolégicos,
sociales, religiosos, etc. No negamos ni subestimamos la importancia de éstos. La
perspectiva bioética estd enfocada en las decisiones bdsicas del Plan de Cuidado,
informacién y comunicacion, la toma de decisiones por pacientes y sus representantes, la

oferta de cuidado y consentimiento del paciente, coordinacién de servicios, etc.

El modelo para la implementacion de servicios de cuidado paliativo que
presentamos aqui, consiste en dos partes: la politica institucional y el plan de cuidado

paliativo.

1. La politica institucional

En cualquier rama de la medicina, el médico especialista que actue como médico tratante,

prescribird el plan de cuidados paliativos que corresponda, en términos de lo previsto por

el Reglamento de la Ley General de Salud en materia de prestacion de servicios de
atencion médica.

NORMA Oficial Mexicana, Criterios para la atencién de enfermos en

situacidn terminal a través de cuidados paliativos.

Las instituciones de salud (hospitales publicos, privados y clinicos), pueden cumplir

con los requisitos al adoptar los principios de la Ley General de Salud como politica o

protocolo para brindar cuidados paliativos. Esto constituiria un marco institucional para

tales servicios. Una manera para establecer una politica institucional es afiadir cuidado

paliativo a la declaracidén de misién institucional o afirmacién de valores:
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Ejemplo

Nuestra mision de brindar atencidon a nuestros pacientes no tiene limites. Ofrecemos
consultas y servicios de cuidados paliativos a personas en condiciones que ponen en
peligro la vida cuando no existen tratamientos curativos efectivos.

Estas politicas institucionales deben incorporarse en los documentos que
especifican las obligaciones de los médicos que trabajan dentro de, o en asociacién con
la institucion. Dichos documentos deben afirmar claramente la obligacién de todos los
médicos que diagnostican los pacientes en condiciones para las cuales no existe un

tratamiento curativo para desarrollar planes de cuidados paliativos con sus pacientes.

El plan de cuidados paliativos puede ser desarrollado y escrito por el médico de
atencién primaria o por un especialista. Es claro que en México hay poca capacitacion
profesional, asi como la inclusién de cuidados paliativos en el curriculo médico basico.
Pero para la implementacién de los servicios de cuidados paliativos, el primer paso es

establecer el objetivo como obligacién.

2. El plan de cuidado paliativo

Toda persona mayor de edad, en pleno uso de sus facultades mentales, puede, en
cualquier momento e independientemente de su estado de salud, expresar su
voluntad por escrito ante dos testigos de recibir o no cualquier tratamiento, en
caso de que llegase a padecer una enfermedad y estar en situacion terminal y no
le sea posible manifestar dicha voluntad.
Ley General de Salud, Articulo 166 Bis 4.
El Plan de Cuidado Paliativo toma forma en el expediente del paciente como una
orden de servicios médicos y el consentimiento informado del paciente. Es similar a otros

documentos ya en uso en hospitales para tratamientos médicos o quirdrgicos y para

consentimiento de los pacientes, pero aplicada especificamente a cuidados paliativos.
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Como figura bioética-juridica, el Plan de Cuidados Paliativos es la expresion de un
contrato para servicios médicos entre el médico y el paciente. El cuidado médico, en su

esencia, es un contrato con los cuatro elementos universales esenciales de los contratos:

1. Oferta: alguien, en este caso el médico, ofrece servicios especificos para
mejorar la vida del paciente. Se queda a juicio del médico ofrecer servicios
potencialmente benéficos y no ofrecer tratamientos o procedimientos realmente

futiles. Sin oferta no hay contrato o Plan.

2. Aceptacion: el paciente (o su representante), tiene derecho de aceptar o
rechazar la oferta de acuerdo con su voluntad y su juicio que la oferta no estd
desproporcionada respecto a los riesgos previstos y beneficios posibles. Se llama

1

esto "consentimiento informado" o "rechazo informado". Sin consentimiento

informado no hay contrato o Plan.

3. Consideracion: Cada parte tiene que recibir algo benéfico del contrato. Esto
queda al juicio de cada quien y puede ser muy subjetivo. Debemos notar también
gue los hospitales, como partes afectadas indirectamente por contratos de Planes
de Cuidado Paliativo deben ser tomados en cuenta puesto que cumple con su

obligacidon e intencion para proveer servicios de cuidado paliativo a sus clientes.

4. Intencidn: Para que un contrato sea valido, es necesario que las dos partes
tengan la intencidén de cumplir con los términos y las estipulaciones del mismo. La
intencion es importante en otra manera puesto que ocurre frecuentemente que
el médico tratante no esta presente en una situacion de urgencia y el paciente es
atendido por otro médico, la intencién del paciente es que su consentimiento
expresado previamente en el contrato aplique a cualquier médico que lo trate.
Asi, el formulario debe contener una afirmacién por parte del paciente que dice:
"Es mi intencién que mi consentimiento informado y mi rechazo expreso en este
plan aplique a cualquier médico que me ofrece atencidn médica en el futuro."
Podriamos afiadir que, si este Plan de Cuidado Paliativo forma parte de la politica

de una institucion privada o publica, el elemento de consentimiento del plan debe
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ser transferido a cualquier médico o personal de salud asociado con la institucidn

por acuerdo mutuo.

Entendido como contrato normal para servicios médicos, notamos que la
implementacién del Plan, y consigo un programa de servicios para cualquier hospital que
adopte los principios de la ley General de Salud como politica, no requiere legislacidon

nueva puesto que ya esta ley federal.

Para la implementacion de servicios de cuidado paliativo, los médicos deben
escribir Planes de Cuidado Paliativo que cuentan con consentimiento de sus pacientes y/o
sus representantes de acuerdo con los requisitos de la ley General de Salud. Lo que
presentamos aqui, es un modelo de un Plan de Cuidados Paliativos que refleja los puntos

del marco legal previamente elaborado.

Para el médico, este formulario podria servir como una breve guia a los puntos
esencial de cuidado paliativo, una guia para la discusién de cuidado con el paciente y sus

representantes y cuidadores.

Para el paciente, este formulario puede servir como un consentimiento para tal
tratamiento. En varias entidades de la federacién mexicana, los pacientes en condicién
terminal tienen el derecho de expresar sus deseos para cuidado paliativo en testamentos
legales de Voluntad Anticipada. Los requisitos de la Ley General de Salud respecto a
cuidado paliativo son consistentes con estos testamentos de voluntad anticipada y al
mismo tiempo convierten los deseos del paciente en directrices anticipadas para cuidado
discutido con sus médicos. El Plan no es sencillamente voluntad del paciente, sino

directriz con poder de orden médica y consentimiento para tratamiento.

El Plan de Cuidado Paliativo, del cual presentamos un modelo aqui, es una orden
en la cual el médico manda cuidado de su paciente respecto a medicamentos para

controlar el dolor, para apetito y digestién, para respiraciéon, para sintomas de
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condiciones como hipertension, diabetes, para dormir, etc. En las anotaciones anexadas

en el expediente, el médico puede discutir higiene, ejercicio, consejo espiritual, etc.

Existen diversos modelos de Planes de Cuidado Paliativo, para lo cual, seria
pertinente el modelo de una orden médica con consentimiento informado del paciente
basada directamente en la ley, como formulario del consentimiento informado. Dicho
modelo, serd establecido conforme a la NORMA Oficial Mexicana, al expediente clinico, y
como orden médica conforme con el marco juridico de cuidado paliativo explicado en el

Capitulo previo.

Como ya mencionamos, el enfoque ético tiene que ver con decisiones. Por su
enfoque, este plan modelo contiene los puntos basicos respecto a la toma de decisiones
por parte del paciente y su familia o por un representante nombrado. El Plan modelo
sugerido es intencionalmente corto, se limita a los detalles de decisiones (el marco
juridico) y las drdenes médicas principales. El propdsito es que el plan sirva de referencia
rapida para personal de salud y sea una guia sencilla para los médicos que escriben los
planes. Seria conveniente elaborar los detalles médicos y de enfermeria y de cuidado
familiar en las notas anexadas al Plan en el expediente, dejando el formulario del Plan
como documento principal biomédico-juridico de autorizacién médica y consentimiento

informado.

Sin mas, presentamos nuestro Plan modelo de Cuidado Paliativo:
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Plan de Cuidados Paliativos

Nombre del Paciente: Fecha:

NUm. de expediente: Edad
Sexo

Teléfono: Religion:
Domicilio:

Instrucciones: Debe ser llenado por el Médico junto con el paciente. Sera complementado mediante las
notas anexas por el personal de salud (Enfermera, Trabajadora Social, Psic6logo, Nutriélogo, otro). Marcar
con una X donde corresponda y completar los datos que se solicitan.

A. Voluntad anticipada e Indicaciones Médicas:

A1l Lugar donde el paciente recibira los Cuidados Paliativos:
Casa ( ) Hospital ( ) Nombre Otro ( )Nombre

A2 Equipo de Cuidados Paliativos

Nombre del Médico tratante Direccion:

Teléfono: Correo electrénico:

La firma del Médico indica que este Plan de Cuidados Paliativos es una orden con indicaciones médicas
y que las directrices son consistentes con las decisiones del paciente y/o su representante.

Firma Fecha Cédula

Coordinador del equipo (si no es el médico)
Contacto (Teléfono y correo):

Otro médico o profesional a cargo:
Contacto (Teléfono y correo):

Nombre del cuidador primario:
Contacto (Teléfono y correo):

A3 Urgencias: Atencidn pre-hospitalaria y de primer respondiente

Servicio de ambulancia Teléfono

(_ ) No trasladar al hospital

() Trasladar sélo si las atenciones necesarias no se pueden cumplir

Hospital

A4 Capacidad: El paciente es capaz de decidir y dar su Consentimiento Informado
Si() No( )

Pedir asentimiento informado, si es apropiado ( )

B. Representante para decisiones médicas.
(En caso de pérdida de la capacidad para la toma de decisiones)

B1 Nombre Parentesco

Direccion

Como lo contactamos (Teléfono celular o fijo/ correo)

Estoy de acuerdo en servir como representante de
si el/ella sea incapaz de tomar sus
propias decisiones médicas de acuerdo con este plan de cuidado.

Firma: Fecha:

Este representante es designado: Por El/la paciente ( ) Por acuerdo de la
familia ()
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PorunJuez( )  Otra Autoridad competente ( ) Documento de designacion
anexo Si( )

Este plan, incluyendo informacién diagndstica y prondstica, fue evaluado y acordado
con: (se puede marcar mas de una opcion)

El o la paciente () La Familia () Otro (Representante
legal/Representante para decisiones médicas)

Se otorgo copia del presente Plan de Cuidados Paliativos

a

Este formulario es un contrato para servicios médicos que constituye una orden médica y consentimiento informado del
paciente conforme a la Ley de Salud Articulo 166 y subsecuentes, el REGLAMENTO DE LA LEY GENERAL DE SALUD
EN MATERIA DE PRESTACION DE SERVICIOS DE ATENCION MEDICA y la Norma Oficial Mexicana NOM-011-
SSA3-2014, Criterios para la atencién de enfermos en situacién terminal a través de cuidados paliativos.

Como indicacién médica este Plan autoriza la atencion prehospitalaria conforme con la Norma Oficial Mexicana NOM-
034-SSA3-2013, Regulacion de los servicios de salud. Atenciéon médica prehospitalaria en su parrafo 7.1.8

La designacién del representante para decisiones médicas se realiza de conformidad al articulo de

C. Cuidados Paliativos (C1 al C8 Anexar Notas al expediente clinico)

C1 Diagnostico:

Nivel de Atencién: Primero () Segundo ( ) Tercer ( ) Nota anexa
Si(. )No(.)

C2 Tratamiento de dolor (Escala de la OMS).

Escala de utilizacion de Analgésicos Nota
anexa Si (. )No (. )

Autoriza uso de analgésicos Si( ) No( ) Nota
anexa Si (. ) No (. )

Autoriza usar otras medidas para aliviar sintomas Si( ) No( ) Nota
anexa Si(. )No (. )

Autoriza la sedacién al finalde lavida Si( ) No( ) Nota

anexa Si(. ) No (. )

C3 Reanimacion Cardio-Pulmonar (RCP) en paro cardiorrespiratorio Nota
anexa Si(. ) No (. )

Autoriza intentar maniobras de RCP en la fase terminal de su enfermedad Si( ) No( )
Nota anexa Si (. )No (. )

C4 Respiracion.

Autoriza uso de mascarilla/puntas nasales Si( ) No( ) Nota
anexa Si (. ) No (. )

Autoriza uso de ventilador Si( ) No( ) Notaanexa
Si(. )No(.)

Autoriza intubacién Si( ) No( ) Notaanexa
Si(. )No(.)

C5 Terapia farmacoldgica

Autoriza otros tratamientos farmacoldgicos Si( ) No ( ) Nota
anexada (Expediente)

C6 Nutricion: Ofrezca comida/bebida por la boca si es posible Nota
anexa Si(. )No (. )

Autoriza administracién de nutricién artificial por sonda nasogastrica
Si()No()

Autoriza administrar nutricién artificial por sonda de gastrostomia a largo plazo
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Si() No( )

Autoriza administrar nutricién parenteral

Si( ) No( )

C7 Rehabilitacion (Fisioterapia): Si( ) No( ) Nota anexa
Si(. )No(.)

C8 Otros Apoyos: Espiritual (Sacerdote, Pastor, Consejero) Si( ) No( )
Profesionales en Salud Mental Si( ) No( ) Nota anexa
Si(. )No(.)

C9 Directrices anticipadas Nota anexa
Si(. )No(.)

Existen otras directrices anticipadas (Voluntad anticipada o donacion de 6rganos)
Si( ) No( )

D. Autorizaciones
D1 Consentimiento Informado?*®
Toda la informacidn que aqui se expresa fue conversada conmigo por el médico que firma este documento
y me dieron oportunidad de clarificar todas las dudas que tenia.
Entiendo también que en caso de cambiar mis deseos, puedo modificar este documento, indicando que
anula la version anterior y con una fecha posterior, aplicando a cualquier médico o personal de salud que
me ofrezca atencién médica en el futuro.
Nombre y Firma del paciente o
representante:
Fecha:
Testigo 1 (Anexar identificacion)
Nombre y firma:
Fecha:
Direccién Teléfono Correo:
Testigo 2 (Anexar identificacion)
Nombre y firma:
Fecha:
Direccién Teléfono Correo:

%La firma del paciente o su representante indica su consentimiento informado de acuerdo con la Ley General de Salud,
Articulo 166 Bis 3.
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Capitulo 4

Asuntos Bioéticos

El Plan de Cuidado Paliativo estd basado en la Ley General de Salud y en los
documentos legales discutidos en el capitulo precedente y constituyen un régimen para
la atencidén de personas en condiciones terminales. Sin embargo, quedan asuntos por
clarificar y problemas sin una soluciéon definitiva. El propdsito de este capitulo es discutir
desde una perspectiva bioética varios de esos asuntos conflictivos que se encuentran

fuera de la guia legal.

Puesto que la ética de los cuidados paliativos es una ética aplicada, incluimos
algunos casos para consideracion. Frecuentemente, la ética aplicada no es un asunto de
decisiones correctas o incorrectas, sino de distinguir entre las mejores y las peores
opciones disponibles. Existe diversidad y diferencia de opiniéon y de valores entre los
pacientes, los médicos y los bioeticistas, por lo que la mejor alternativa para un paciente
y su familia no siempre serd la mejor opcidén para otros. La mayoria de estos casos son
producto de nuestra experiencia, algunos son traducidos (por nosotros de manera libre),
adaptandolos de las fuentes citadas para presentar aspectos relacionados a los cuidados
paliativos y al contexto cultural mexicano. También se pueden consultar casos de rechazo
al tratamiento y que fueron incluidos en el sondeo descrito en el primer capitulo. Este

Capitulo esta dividido y ordenado respecto a temas relevantes para la persona.

La transicion de tratamiento curativo a los cuidados paliativos
Pregunta: ¢ Quién es el responsable para iniciar un Plan de Cuidados Paliativos?

Respuesta: El médico tratante o el especialista que concluye que no existe

tratamientos que tengan probabilidad de éxito razonable.
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La Ley General de Salud, respecto a la suspensién del tratamiento curativo y la

transicidn a cuidado paliativo resalta lo siguiente:

Los médicos tratantes, en ninglin caso y por ninglin motivo implementaran medios
extraordinarios al enfermo en situacion terminal, sin su consentimiento [...] o
medidas consideradas como obstinacion terapéutica. (LGS Articulo 166 Bis 17 y
18).

El Reglamento de la Ley General de Salud, en Materia de Prestacidon de Servicios de
Atencién Médica, afirma que:

A partir de que se diagnostique con certeza la situacion terminal de la enfermedad
por el médico tratante, se proporcionardn los cuidados paliativos, con base en el
plan de cuidados paliativos establecido por dicho médico. (Reg. ARTICULO 138 Bis
10.)

Ademas, la NORMA Oficial Mexicana sobre "Criterios para la atencion de enfermos en

situacién terminal a través de cuidados paliativos" menciona que:

El médico tratante serd el responsable de indicar o prescribir un plan de cuidados
paliativos, el cual deberd ser explicado en forma comprensible y suficiente al
paciente, familiar, tutor o representante legal. (Norma. 5.6)

La Ley General de Salud advierte que "el personal médico que deje de
proporcionar los cuidados basicos a los enfermos en situacidn terminal, sera sancionado

conforme lo establecido por las leyes aplicables." (LGS Articulo 166 Bis 19.)

Ademas, es obligacién de las Instituciones de Salud ofrecer cuidado paliativo,
sefialando la Ley General de Salud:

Las Instituciones del Sistema Nacional de Salud "Proporcionaran los cuidados
paliativos correspondientes al tipo y grado de enfermedad, desde el momento del
diagndstico de la enfermedad terminal hasta el ultimo momento”. (LGS. Articulo
166 Bis 13, Punto IV.)

En realidad, reconocemos que tomar tal decisidon no es cosa sencilla. corresponde

al juicio clinico concluir que no existen mas alternativas de tratamiento curativo con

probabilidades razonables de éxito. La Ley General de Salud, destaca que los médicos
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deben evitar la obstinacidon y la administracion de tratamientos "extraordinarios" o

"desproporcionados”.

Con respecto a "Proporcionalidad Terapéutica," la Guia de Manejo Integral de

Cuidados Paliativos sefala:

Por futilidad, se entiende la intervenciéon médica excesiva (en términos de esfuerzo
y finanzas), con pocas posibilidades de modificar el resultado clinico final de un
paciente.

En ese contexto, suspender un tratamiento es la opcidn mas razonable, no sélo por
la falta de una eficacia demostrada o esperada de un farmaco o intervencién, sino
por las posibles consecuencias, que pueden volver ain mas sombria la situacidn y el
prondstico médico del paciente. Persistir en la busqueda de un resultado clinico
absolutamente improbable a costa de tratamientos descontextualizados y sin
posibilidades de mejoria, ha sido llamado: obstinacion terapéutica.

Los objetivos, valores y preferencias de los pacientes pueden variar, y la eficacia de
un tratamiento prescrito puede ser dificil de predecir. La comunicacién abierta y
honesta con los pacientes y sus familiares acerca de la eficacia del tratamiento,
expectativas respecto a los resultados, y otras consideraciones relacionadas, pueden
ayudar a limitar algunos tratamientos que resultarian futiles. Aunque las
preocupaciones éticas y juridicas son vistas comuinmente como factores
contribuyentes para potenciales conflictos, en la practica real, el problema
fundamental radica en la comprension de la informacion que se emite, y esto es
debido a una inadecuada comunicacién entre el médico y el paciente y/o sus
familiares y/o representante. Es determinante el énfasis transmitido a través de un
lenguaje verbal y no verbal, el cual en todo momento debe ser respetuoso entorno
a la situaciéon y a las necesidades particulares de cada caso, con especial cuidado al
comunicar situaciones inciertas o informacion compleja.

Los objetivos médicos, deben ser coincidentes con las expectativas de los pacientes
y sus familias. No hay una respuesta facil o concreta a todos los cuestionamientos,
pero los profesionales de la salud deben permitirse la oportunidad de explorar y
discutir esos temas con un lenguaje comprensible para mejorar la calidad de la
atenciéon con un enfoque humanistico en las decisiones clinicas complejas en
enfermedades avanzadas, al final de la vida. (Guia, 4.2.5)

El médico suele ser el que concluye que los tratamientos ya no tendrdn
posibilidades reales de éxito y comunicara el prondstico al paciente y/o a la familia — "Ya
hemos agotado todos los medios terapéuticos disponibles"—. Sin embargo, existe la
posibilidad también de que sea el paciente y/o su familia los que reconozcan que el
tratamiento no esta funcionando y que, en su opinidn, la probabilidad de éxito del

tratamiento es remota y no efectiva, ocasionando sufrimiento desproporcionado en el
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paciente. La decisidon puede ser puramente médica (el pancreas ya no funciona), o puede
involucrar al paciente (el rechazo a vivir permanente con ventilador o en hemodialisis).
Lo que se podria considerar desproporcionado o extraordinario podria depender de los
deseos, la voluntad del paciente o su familia, considerando también que la medicina no
es una ciencia exacta y que cada persona responde de manera diferente a los

tratamientos.

Caso: El Sr. Navarro?®

El sefior Navarro de 42 afios, casado y con dos hijos menores de edad, es el duefio de una
pequefia firma de consultoria. El y su familia habian gozado de buena salud hasta ese
entonces, sin que existiera antecedente de problema médico previo.

Cierta noche, el sefior Navarro presentd de repente un severo cuadro de cefalea, cayendo en
coma inmediatamente. Luego de ser ingresado a una sala de urgencias, requirio de intubacion
orotraqueal junto con ventilacion mecdnica. No mostraba reaccion alguna a los estimulos
dolorosos externos. La presion sanguinea estaba marcadamente elevada, los pulmones
estaban moderadamente congestionados. El examen neuroldgico mostraba dafio cerebral
masivo, derivado de una hemorragia que habia desplazado y colapsado los ventriculos. Los
datos de laboratorio mostraron deterioro de la funcion renal.

El paciente fue ingresado bajo el cuidado de un neurocirujano, quien concluyd que,
quirurgicamente hablando, nada podia hacerse para revertir la situacion. Otros médicos
fueron consultados, incluyendo a un cardidlogo, un nefrélogo, un neurélogo, un neumadlogo y
al propio médico familiar del sefior Navarro, quien llevaba varios afios sin ver a su paciente.

Después de 3 semanas sin mejoria en la funcion renal, la didlisis fue recomendada. La sefiora
Navarro creia que su esposo no querria seguir viviendo en ese estado, en una condicion
irreversible. Ella le pidio al médico familiar que detuviera el tratamiento y le permitiera a su
esposo morir en paz. El médico familiar le contesto que él no le permitiria morir al paciente
después de estar enfermo por tan breve periodo. El neurocirujano asevero que él no podia hacer
nada adicional para mejorar el estado del sefior Navarro, pero que la decision de negar
tratamiento ulterior no era de su competencia. El cardidlogo estaba complacido con el
descenso de la presion sanguinea del sefior y su sorprendente supervivencia, y sentia que él no
podia tomar decision alguna para descontinuar el tratamiento.

Por su parte, el nefrélogo creia que la didlisis podria mejorar un poco su condicion general y no
tomaria responsabilidad de cualquier otro desenlace. Respectivamente, el neumdlogo no
podia tomar decisiones de vida o muerte y su responsabilidad tenia que ver solamente con la
condicion pulmonar del paciente. El neurdlogo simpatizaba con la sefiora Navarro y estuvo de
acuerdo con ella, pero sentia que su responsabilidad era solamente evaluar el grado de
dafio. La sefiora Navarro percibié que ningin médico queria aceptar la responsabilidad del
cuidado total y definitivo de su esposo.

20 Caso presentado por Warren Point, MD, comunicacién personal, 1999.
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En la reunion del Comité de Bioética Hospitalaria (recientemente formado), el Presidente del
Comité, un médico con mucha experiencia, fue quien sugirio a la Sefiora Navarro que le fuera
transferido el cuidado del paciente. Cuando esto fue hecho, el médico Presidente del Comité
ordend el retiro del soporte artificial de vida y el paciente murid.

Preguntas
¢Fue apropiada la accidn del Presidente del Comité?

¢Fue apropiado que la Seifiora Navarro nombrara a otro médico para tomar a su cargo
el manejo de su esposo?

Por otra parte, es necesario considerar la posibilidad de obstinacion terapéutica
proveniente de la decisidon familiar. Por supuesto, los miembros de la familia quieren
hacer "todo lo posible" para salvar la vida de su ser querido. Sin embargo, a veces el
médico tiene que enfatizar que no existe evidencia médica para que un tratamiento
funcione, y continuarlo puede nada mds prolongar el sufrimiento o la agonia del paciente
en condicién terminal cuando realmente la Unica opcidn es transitar a los cuidados

paliativos para mantenerlo cdmodo.

Caso: Dilema de una enfermera?!

A la sefiora Ximena de cuarenta y cinco afios de edad, se le diagnosticé un tumor de colon. La
Sra. Natalia, una enfermera con mucha experiencia, desarrollé una buena relacion con la Sra.
Ximena durante los dos dias anteriores a la cirugia que le habia sido programada. La Sra.
Natalia no trabajo sus turnos el dia de la cirugia y los tres dias posteriores a ella. Cuando
regreso, no pudo localizar al médico responsable para averiguar qué le habia dicho al paciente
sobre su condicion. Sin embargo, la enfermera de la unidad de cirugia indicé que la paciente
no le habia solicitado ni recibido ninguna informacion, pero dijo que el tumor era maligno y
que hubo metdstasis a los ganglios linfaticos. Al hablar con la Sra. Ximena, la Sra. Natalia se
dio cuenta que la paciente no sabia que el tumor era maligno, que ya habia hecho metdstasis
y que su estado era de gravedad. La Sra. Ximena, sin embargo, estaba preocupada por el dolor
agudo en su abdomen y no preguntd especificamente sobre los resultados de las pruebas.
Pregunto solamente cudndo podria volver al trabajo. La enfermera evitd la respuesta directa a
esa pregunta. Ademds, fue obvio que las dos hijas de la Sra. Ximena, quienes han sido
informadas sobre la condicion de su mamd, trataron de desviar la conversacion. Cuando la Sra.
Ximena pregunto si todo estaba bien, nadie respondio.

21 Este caso fue adaptado de Rod R. Yarling, "Ethical Analysis of a Nursing Problem: The Scope of Nursing
Practice in Disclosing the Truth to Terminal Patients," Parts | and Il, Supervisor Nurse (May, 1978 and June
1978.
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Mads tarde, las hijas de la Sra. Ximena le pidieron a la enfermera que le asegurara a la paciente
que se iba a recuperar. Estaban preocupadas por el posible impacto de la verdad,
especialmente porque la Sra. Ximena habia sufrido recientemente un proceso tortuoso y dificil
de divorcio y pensaron que ella no podria soportar esa carga adicional. Aunque la Sra. Natalia
no hizo ninguna promesa, traté de mantener la conversacion con la Sra. Ximena lo mds ligera
posible hasta que pudiera hablar con el médico responsable. Cuando el médico llego a la
habitacion de la paciente, la Sra. Ximena dijo que se sentia "bastante bien", pero no hizo
preguntas al médico. El médico se fue después de un breve examen.

Cuando la enfermera finalmente pudo hablar con el médico, éste indicé que nadie le habia
contado a la paciente acerca de su cdncer porque esa informacion sdlo le causaria ansiedad y
sufrimiento innecesarios. Ademads, le ordend a la Sra. Natalia que no divulgara esa informacion,
advirtiéndole que consideraria eso, contrario a los mejores intereses del paciente y una
violacion de la responsabilidad profesional.

Preguntas
¢Cuales opciones tiene la enfermera en este caso?

¢Tiene la Sra. Ximena el derecho de saber? Ella estd preguntando y todavia parece capaz de
tomar sus propias decisiones.

Lugar de tratamiento

Desafortunadamente, uno de los problemas administrativos existentes en los

hospitales, y especialmente en los publicos, es que no se han generado arreglos ni

servicios creados exprofeso para el cuidado de los pacientes que son dados de alta de

hospitalizacién. A menudo, se dice que los pacientes diagnosticados en condiciones

terminales simplemente son enviados a casa para morir. Esto puede considerarse una

consecuencia incorrecta desde la perspectiva paternalista curativa de la atencidon médica

tradicional. Desde una perspectiva bioética, sin embargo, tenemos que decir que

claramente no es aceptable. Y ahora este problema ha sido abordado en la ley.

Cuidado en un domicilio y dejar voluntariamente la institucion de salud

La Ley General de Salud establece los derechos de los pacientes, destacando:

1. Dejar voluntariamente la institucion de salud en que esté hospitalizado, de
conformidad a las disposiciones aplicables.

2. Optar por recibir los cuidados paliativos en un domicilio particular (LGS.
Articulo 166 bis 3).

Sin embargo, Desde la amplitud de posibilidad de casos, se puede reconocer que
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a veces la condicion o el ambito de un domicilio particular no resultarian adecuados para
el cuidado del paciente y en estos casos la obligacion del sistema de salud al bienestar del
mismo toma prioridad sobre sus deseos. En términos de la bioética de principios, esto
seria un conflicto entre autonomia y beneficencia (Beauchamp, T. L. & Childress, J. F.

2013).

Sin embargo, para el sistema de salud publico, la idea del cuidado paliativo de los
pacientes en sus casas reviste la oportunidad de destinar espacios y recursos a los
pacientes en etapa curativa y permitir, si es su deseo, que los pacientes terminales se
encuentren acompafiados por su familia en sus domicilios, siendo prioritario que, a

futuro, el sistema mexicano revise estas opciones.
Urgencias

La Ley General de Salud contiene previsiones para los casos de urgencia en

cuidado paliativo que son casi iguales a los de otras urgencias.

En casos de urgencia médica que exista incapacidad del enfermo en situacién terminal
para expresar su consentimiento y en ausencia de familiares, representante legal, tutor o
persona de confianza, la decisién de aplicar un procedimiento médico quirurgico o
tratamiento necesario, serd tomada por el médico especialista y/o por el Comité de
Bioética de la institucion (LGA. Articulo 166 Bis 11).

Como ya hemos indicado, un Plan de cuidado paliativo debe prever el
involucramiento de los primeros respondientes o paramédicos para clarificar si deben
transferir el paciente al hospital o seguir con cuidado paliativo incluyendo permitir muerte
natural en casa. Trasladar al paciente al hospital requiere consentimiento del paciente y
la Orden Médica que incluye el consentimiento informado debe contener directrices

anticipadas, en cuanto que éstas sean factibles para este tipo de contingencias.

Existe una contingencia importante y problematica; en algunos servicios de
ambulancia no hay ningin médico presente, sin embargo, mencionamos en el Capitulo
previo que, seglin la NORMA Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014, el personal de
ambulancia de cuidados intensivos “debe contar con un médico con capacitacion en atencién

médica prehospitalaria y manejo de pacientes en estado critico que requieran cuidados

intensivos”. (NORMA-P, 6.3.1.2)
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Esto da lugar a una pregunta importante: ¢qué pasa si el paciente de cuidados
paliativos es tratado por un médico de urgencia en la ambulancia o en el hospital distinto
al de su médico tratante que escribié el Plan de Cuidados? La respuesta es que el médico
de urgencia es el médico responsable, la razén es sencilla: siempre existen contingencias
situacionales no previstas por planes y el médico presente tiene que tomar el control de
las decisiones. Sin embargo, si existe una Orden Médica que incluya el Plan de Cuidados
Paliativos y el consentimiento informado del paciente, discutida y firmada
apropiadamente por un médico y por el paciente o su representante, el médico de
urgencia, trauma o especialista, puede usar el Plan del paciente tanto como guia respecto
a su cuidado y como documento del consentimiento informado del paciente. Las
directrices del Plan y consentimiento o rechazo del paciente no aplican cuando la
situacién médica de urgencia no fue prevista. Ademas, la Orden Médica que incluya el
Plan de Cuidados Paliativos y el consentimiento informado del paciente, brindara al
médico de urgencia el nombre y contacto del médico que se encuentra a cargo de los

cuidados paliativos.

Segun la NORMA Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014, Criterios para la atencion
de enfermos en situacion terminal a través de cuidados paliativos, en su punto 10.3
respecto al servicio de urgencias, se deberd interrogar al enfermo en situacién terminal,
familiar o representante legal a fin de que proporcione, si fuera el caso, los datos de los
profesionales de la salud que requieran ser inter-consultados o cuya intervencién en la
atencién del enfermo en estado de crisis pudiera resultar pertinente, en virtud de que la
complejidad del caso rebase la capacidad resolutiva de los prestadores de servicios de

atencién médica que en ese momento se encuentran en el establecimiento.

Capacidad y consentimiento informado

Puesto que el Plan de cuidado paliativo contiene el consentimiento informado del
paciente para determinar los tratamientos que le van a aplicar, e incluso aquellos que se

niega a recibir, es importante documentar sus decisiones, principalmente cuando se trata
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de rechazar un tratamiento adicional que se considere inutil y/o desproporcionado con
respecto a cualquier propdsito curativo posible, siendo también esencial asentar la
capacidad del paciente para tomar tales decisiones (incluso si esto es bastante obvio) o,
por el contrario, la falta de presién indebida o su incapacidad para tomar por si solo

decisiones médicas.

La determinacidon de la capacidad del paciente para decidir acerca de su
tratamiento es responsabilidad del médico tratante. En el pasado, a menudo se pensaba
gue la determinaciéon de la capacidad del paciente para decidir era una decisién médica
gue requeria dictamen técnico de un psicélogo o psiquiatra y el uso de pruebas de
orientacién y capacidad mental. El estandar de préctica ahora sostiene que este es un
juicio practico e incluso ético (Beauchamp, T. L. & Childress, J. F. 2013), a menos que haya

alguna indicacién de una condicidn mental que pueda afectar el juicio del paciente.

Si bien la determinacion puede no ser fécil, en general ahora se piensa que un
enfoque funcional es lo mas apropiado si un paciente 1) muestra una comprensién
razonable de su enfermedad o condicién, 2) muestra una comprensién de lo que dice el
médico tratante sobre la falta de un tratamiento curativo efectivo y 3) puede expresar un
juicio que parece ser basado en sus propios valores y creencias, se considera que el

paciente es capaz de tomar sus propias decisiones.

Si el paciente no parece ser capaz de tomar sus propias decisiones, por supuesto,
es necesario invocar al representante designado para dar su consentimiento al Plan de
cuidados paliativos. Incluso si el paciente es capaz de dar su consentimiento, es apropiado
incluir al representante designado en el proceso de decisidn, ya que la responsabilidad

recaera en él si el paciente pierde la conciencia o la capacidad de tomar decisiones.

Mencionamos previamente que una persona puede ser capaz de tomar algunas
decisiones, siendo también incapaz para tomar otras. Es razonable reconocer que un
paciente podria no ser totalmente capaz para tomar decisiones médicas sobre cuidados
paliativos, no obstante, es capaz de decir quién es la persona de confianza que él o ella

quisiera que sea su representante para tomar decisiones en su lugar. Si este es el caso,
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el médico debe documentar con toda precision esa determinacién. El plan de cuidados
paliativos también debe indicar claramente que el proceso de consentimiento informado
incluyd una discusion adecuada de la condicion del paciente con respecto a las decisiones
gue se toman y también el porqué de las que no se toman. Este no es el momento para
los eufemismos ambiguos, lenguaje técnico, incierto o confuso. A nadie le gusta aceptar
la idea que una condicién o enfermedad se considera terminal y que ya no hay nada mas
gue hacer salvo mantener al paciente lo mas comodo posible, pero esto debe explicarse

y entenderse claramente.

Los criterios éticos normales para el consentimiento informado son: una
determinaciéon de la capacidad del paciente para tomar decisiones médicas, una
comprensién de la enfermedad o afeccidon, una comprensidn del tratamiento ofrecido (en
este caso, los cuidados paliativos), una comprension de las posibles alternativas y sus
consecuencias (en este caso, la inutilidad y el dafio desproporcionado de un tratamiento
de diagndstico y curativo adicional) y el derecho del paciente a aceptar o no el plan de

cuidados paliativos especificos ofrecidos.

Ademas, siempre es apropiado ofrecer a un paciente la oportunidad de pedir una
segunda opinién de otro médico y es apropiado que el médico tratante recomiende a

otros médicos competentes en el tratamiento de la enfermedad en cuestion.
Caso: El paciente indigena??

Un médico, de una poblacion rural indigena, estaba tratando a un joven de 25 arfios,
con osteo-sarcoma en la pierna y metdstasis pleurales y pulmonares, sin manera de
evitar su muerte. Es conocido por todos que la gente de eso grupos étnicos muestran
mucha mds obediencia a los lideres de la comunidad. Como era habitual, toda la familia
extendida se reunid en el hospital para hablar con el médico sobre la condicion del
joven.

El médico recomendo la amputacion de la pierna con el fin de prolongar la vida del
joven. El padre del muchacho, quien era el jefe de esa comunidad, dio su
consentimiento inmediatamente y el joven indicé que estaba de acuerdo.

22 Caso adaptado de Farias Trujillo, E. y Hall. R. T. (2020).
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Mads tarde, cuando estaban haciendo los preparativos para la operacion, el joven,
ahora solo, dijo al cirujano que no queria una amputacion porque no queria vivir
discapacitado. Pero, ademds, no queria que su padre se enterara de que habia
impugnado, rebatido y desafiado su juicio. Las consecuencias sociales de esto serian
peores que una amputacion. Ha dado su consentimiento solamente para evitar romper
la relacidon con su familia, valor que considera como lo mds importante. El cirujano
trasmitio esta conversacion al médico tratante, solicitdndole le informara si debiese
continuar con la operacion.

Preguntas

e ¢(Deben los médicos seguir con la amputacién o no?

e (la decisidon final queda en el paciente?

e (Seria apropiado cancelar la cirugia, diciéndole a la familia que "hubo problemas
médicos y la amputacion ya no es apropiada"?

Caso: Negativa a comer??

La sefiora Ayala es una mujer de 84 afios que quedd viuda con tres nifios pequefios a
los 34 afios de edad. Le fue dificil criar a estos nifios debido a su poca educacion, pero
lo hizo y sin pedir ningun tipo de ayuda, ni a sus familiares, ni amigos ni tampoco a las
agencias sociales. En general, la sefiora Ayala fue una mujer muy independiente, que
siempre hizo las cosas como quiso. Su salud siempre habia sido buena. No tenia
antecedentes significativos de alguna enfermedad y no habia sido hospitalizada
anteriormente.

Fue internada en el hospital después de sufrir una fractura de tibia en un accidente
automovilistico. La familia tomd esa decision de internarla al considerar que era lo
mejor para una mujer de su edad, enyesada y sin capacidad para manejar sus
necesidades diarias. Desde que ingreso al hospital, la sefiora Ayala estuvo muy triste.
No le gustaban las enfermeras que la cuidaban porque se daba cuenta de la situacion
de dependencia en que se le habia colocado y convertido progresivamente en una
persona aislada. Su familia informé que ella se mostraba apdtica y pasaba la mayor
parte del tiempo en la cama y mirando por la ventana. Desde el principio comia muy
poco y estaba cada vez mds débil. Y empezo a negarse a comer.

En mds de una ocasiodn, la sefiora Ayala dijo, "Yo ya estoy vieja y cansada, estoy lista
para morir. Si s6lo me dejan en paz, voy a dejar de comer y me muero... estoy lista para
ir con Dios".

Una psiquiatra fue llamada para que revisara su estado mental. Esta informé al médico
que la sefiora estaba bien orientada, con buena memoria a corto plazo, que entendia
lo que estaba haciendo y que habia tomado la decision de morir. Por lo tanto, la

23 Caso adoptado de Brody, B. (1988).
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diagnosticé como competente, aunque reconocia que también presentaba sintomas
significativos de depresion reactiva, probablemente causada por su hospitalizacion y
dependencia.

El médico y las enfermeras se mostraron muy ambivalentes en sus deliberaciones
acerca de si se debia respetar su deseo y dejarla morir, o si debian intervenir y obligarla
a comer. Sus tres hijos también mostraron posturas ambivalentes. Estd claro que aman
y respetan a sumadre y se resisten a ir en contra de sus deseos. Pero, al mismo tiempo,
no querrian que se muriera y piensan que, si come y se recupera, serd capaz de regresar
a su casa.

Preguntas

e (la sefiora Ayala tiene razones por su decisidén consistente con sus propios
valores y fines?
e (Esapropiado nombrar a los hijos los representantes de su mama?

Caso: La Tia Agnes

La tia Agnes estaba en el hospital aparentemente en las ultimas etapas de su
enfermedad pulmonar obstructiva crénica. Era una persona muy religiosa y creia que
estaba lista para ir al cielo. Hizo su ultima confesion y recibio la extremauncion. Sus
sobrinas la visitaban regularmente pero no estaban de acuerdo con su cuidado. Agnes
se negaba a comer. Una sobrina aceptd la decision de la Tia. La otra sobrina dijo: "Ella
tiene que comer. Comer no es un tratamiento médico extraordinario que ella pueda
rechazar". La visitaba todos los dias al mediodia y "forzé" a la tia Agnes a que comiera
toda la comida que pudiera. El médico no habia prescrito nutricion artificial, por lo que
el personal del hospital continud trayendo sus comidas. Las enfermeras pensaron que
no debia ser obligada a comer.

Preguntas

e (Cuales son las opciones en este y casos similares?
e (COmo se podria resolver esta diferencia de opiniones?

Documentos de voluntad anticipada

La Orden Médica que incluye el Consentimiento Informado respecto al Plan de
Cuidados Paliativos es un documento totalmente distinto a la Voluntad Anticipada,
precisamente porgue es una orden médica con consentimiento informado del paciente y
no solamente una expresién de los deseos futuros del paciente. Como orden médica, el

Plan recoge el tratamiento solicitado y da las directrices al personal sanitario o a los
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familiares para el cuidado del paciente y como consentimiento informado indica el
acuerdo o el rechazo del paciente respecto a tratamientos especificos que considere

desproporcionados.

Una Orden Médica es un convenio o acuerdo de voluntades, explicito o implicito,
entre un médico y un paciente: explicito cuando el paciente firma un documento
otorgando asi su consentimiento informado, por ejemplo, sobre un hospital o un
consultorio de un cirujano, e implicito cuando un paciente pide un tratamiento especifico
para una enfermedad y acepta el tratamiento ofrecido por el médico. Los términos de
este contrato estan establecidos por las leyes y las costumbres. El médico tiene el derecho
de ofrecer, o no ofrecer, tratamiento; y el paciente tiene el derecho de aceptar, o no
aceptar, el tratamiento ofrecido. El Plan que proponemos forma parte del contrato
normal para el tratamiento médico. Si el paciente quisiera un documento de Voluntad
Anticipada para expresar sus deseos, debe cumplir las formalidades y requisitos para

otorgarlo, lo cual incluye, en algunos casos, acudir ante notario.

Por lo tanto, consideramos que el Plan de Cuidados Paliativos es una clausula de
un contrato médico normal o standard, por tanto, no es necesaria legislacién adicional
federal ni estatal para su implementacién. Si alguien insistiera en la necesidad de otro
tipo de autorizacién legal, tendria que explicar y distinguir de qué manera esta orden
médica, que incluye el consentimiento informado, es distinta de las que se usan
diariamente en la practica de medicina. En nuestra opinion, el Plan ordena la aplicacion
de tratamiento médico al igual que todas las drdenes médicas y todos los consentimientos
informados. No requieren asi de la firma y autorizacidén de un Notario o de la inclusion en
un registro especial de voluntades anticipadas, porque las 6rdenes médicas que se
expiden en la practica médica habitual y los consentimientos informados que se integran
en los expedientes clinicos de los hospitales no requieren autorizacion de esos fedatarios

publicos. El expediente clinico se integra como un documento de caracter legal.

Los médicos ya estdn acostumbrados a escribir recetas y a dar drdenes y

directrices al personal de salud para el cuidado de los pacientes, y aunque el
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consentimiento escrito fue menos comun en el pasado, actualmente forma parte de la
practica diaria en los hospitales y para los procedimientos establecidos en la ley que lo
requieren, es especialmente apropiado para el rechazo de tratamiento. La Orden Médica
con consentimiento informado constituye una regularizacidén, estandarizacién o
normalizacién de un plan de cuidados paliativos en vez de algo muy genérico mediante

documentos que requieren formalidades o que tengan costo extra para los pacientes.
Caso: T. R. y la demencia por SIDA?*

T. R., vardn de 36 afios fue internado en el hospital con diagndstico de SIDA. Sus
sintomas incluian deshidratacion, anorexia y diarrea. Un examen fisico reveld nédulos
linfdticos voluminosos y nddulos purpura en la piel. T. R. también padecia una tos
persistente y problemas respiratorios. Pruebas clinicas indicaron Sarcoma de Kaposi y
neumonia.

Este paciente habia sido un homosexual activo durante muchos afios, tanto él como su
pareja dieron positivo al VIH. Ambos firmaron testamentos vitales, ademds de
documentos en los cuales se nombraron uno al otro como representantes en el caso de
presentarse en alguno de ellos incapacidad para decidir.

Al momento de su ingreso en el hospital, T. R. confirmd, con claridad y coherencia, sus
deseos de aceptar el tratamiento. Mds de una vez comenté que rechazaria
tratamientos heroicos si no existiera una probabilidad razonable de recuperacion.

Una madana, T. R. parecia estar muy confundido y tenia alucinaciones. Mds tarde, le
comento a la enfermera que, a pesar de todo, queria que los médicos hicieran lo posible
para conservarle la vida. La enfermera informé al médico sobre esta conversacion y el
doctor pidio al paciente que manifestara sus deseos. Esa misma tarde, T. R. insistio en
que los médicos tenian que hacer todo lo posible para mantenerlo vivo, incluyendo la
resucitacion.

Su pareja lo visito esa noche y se asusto al saber ese cambio de opinion. Como
representante del paciente, hablo con el médico y le pregunté si T. R. habia
desarrollado demencia a causa del SIDA. Temia que T. R. hubiese perdido la razén y su
capacidad para decidir, pues estaba pidiendo tratamientos que nunca habia querido
aceptar. Dijo que su amigo, previamente, habia escrito que iba a rechazar cualquier
tipo de tratamiento heroico.

Preguntas

e (Todos pacientes en condicidon terminal tienen el derecho para cambiar su
opinién?

24 Caso adaptado de Farias Trujillo, E. y Hall. R. T. (2020).
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e (El derecho, si existe, incluye cambiar su consentimiento o asentimiento
modificando asi el Plan de cuidado paliativo que firmé con el médico?

Caso: Armando y la sedacion terminal

Armando es un hombre casado, padre de dos nifios en edad escolar. Se le diagnostico
Esclerosis lateral Amiotrdfica, Mal de Lou Gehrig, 24 meses atrds. El nivel funcional de
Armando ha disminuido a tal grado que no puede dejdrsele solo. Requiere de ayuda
para trasladarse, ir al bafio, alimentarse y bafiarse. No puede caminar, escribir o usar
la computadora. Ahora requiere de cuidados las 24 horas, costo que no puede ser
cubierto por su seguro.

Armando siente que ha llegado al punto en el que enfrentard mds sufrimiento, y para
él, es un sinsentido insoportable, sin esperanza realista de mejoria alguna. El cree, con
buena razon, que la muerte es el unico escape de su pena y sufrimiento. No hay
evidencia de depresion clinica, incapacidad mental o incompetencia para la toma de
decisiones. El considera que sus sentimientos son producto de su condicién y no desea
medicacion con antidepresivos. Su ultima voluntad es morir pronto, evitando asi
sufrimiento innecesario y llevar a su familia a la bancarrota por causa de la
enfermedad. La esposa cree que la condicion por la que pasan estd mds alld del limite
de la tolerancia humana y de mala gana estd de acuerdo con la peticion de su esposo.
El le solicita al doctor que escriba una receta para darle un medicamento que pueda
usar, cuando lo desee, con el propdsito de acabar con su vida. El médico no cree que él
pueda hacer tal cosa. Las drogas usadas para controlar la ansiedad de Armando ya
parecen ser inefectivas.

Armando decidié negarse a tomar agua o comer. No beber y comer fue dificil para él
al inicio y sabe que esto puede provocar su muerte, pero sufre menos angustia por
rechazar la comiday el agua. También rechazo nutricidn artificial y le pidié a su médico
sedacion completa hasta que muera. Dice que su intencion es nada mds evitar la
sofocacion terminal.

Preguntas

e (Esto califica como eutanasia?
e (Cuales son las opciones para el médico en esta situacion?
o (Puede o debe el médico administrar sedacién asi?

Nombramiento de un Representante

La Ley General de Salud, dice que el paciente tiene el derecho a:
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Designar a algun familiar, representante legal o a una persona de su confianza para el caso
de que, con el avance de la enfermedad esté impedido a expresar su voluntad, éste lo
haga en su representacion (LGS, Articulo 166 Bis 3, inciso X).

El mismo ordenamiento, en el Articulo 166 Bis 8, con respecto al nombramiento
de tal representante para tomar decisiones en caso de la incapacidad del paciente en

condicién terminal, dice que:

Si el enfermo en situacién terminal es menor de edad, o se encuentra incapacitado para
expresar su voluntad, las decisiones derivadas de los derechos senalados en este titulo
seran asumidos por los padres o el tutor, y a falta de estos por su representante legal,
persona de su confianza mayor de edad o juez de conformidad con las disposiciones
aplicables.

El Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Prestacion de Servicios

de Atencién Médica sefala lo siguiente:

ARTICULO 138 Bis 24.- El documento de directrices anticipadas debera contar con las

siguientes formalidades y requisitos:

1. En su caso, el nombramiento de uno o varios representantes para corroborar la
ejecucién de la voluntad del enfermo en situacion terminal.

2. La aceptacion de la representacién a que se refiere el parrafo anterior, debera
realizarse en el mismo acto en que se suscriban las directrices anticipadas y debera

constar en el mismo documento.

La Guia del Manejo Integral de Cuidados Paliativos menciona el involucramiento
de "familiares, tutor o representante legal" en varios contextos de cuidado paliativo, pero
no afiade nada sobre el nombramiento de tales personas. De lo anterior, queremos
destacar que cuando hay una designacién directa del representante responsable o
consenso sobre el curso de tratamiento, normalmente no hay problema alguno, pero
cuando no hay designacidn de un individuo especifico o consenso sobre quién tomara las
decisiones o sobre la decision misma, esto puede generar problemas en la practica

médica.
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Otra consideracién se debe efectuar desde la integralidad de los cuidados
paliativos, la cual supone no sélo el cuidado médico, también incluye el soporte
psicoldgico, espiritual y social para el paciente y los familiares, por lo que creemos que
ésta puede ser una de las labores prioritarias de los comités de ética clinica, lo cual
facilitaria y prevendria conflictos en la designacidn. Para ello, habria que capacitar y
respaldar (politicas publicas y/o institucionales), a los comités y su funcionamiento,
iniciando por el reconocimiento a su trabajo y que no sea una asignacién extra a su trabajo

ordinario.

El Cédigo Civil Federal también trata de los nombramientos de representantes. El

Articulo 449:

El objeto de la tutela es la guarda de la persona y bienes de los que, no estando sujetos a
patria potestad, tienen incapacidad natural y legal, o solamente la segunda, para
gobernarse por si mismos. La tutela puede también tener por objeto la representacion
interina del incapaz en los casos especiales que sefale la ley.

A continuacién, encontramos la Tutela Legitima de los Mayores de Edad

Incapacitados:

Articulo 483.- La tutela legitima corresponde:

I. A los hermanos, prefiriéndose a los que lo sean por ambas lineas;

Il. Por falta o incapacidad de los hermanos, a los demads colaterales dentro del
cuarto grado inclusive.

Articulo 484.- Si hubiere varios parientes del mismo grado, el juez elegird entre
ellos al que le parezca mas apto para el cargo; pero si el menor hubiere cumplido
dieciséis anos, él hard la eleccion.

Articulo 485 .- La falta temporal del tutor legitimo, se suplird en los términos

establecidos en los dos articulos anteriores.

Sin embargo, los articulos siguientes indican otro rango de prioridad en Ia

designacién:
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Articulo 486.- El marido es tutor legitimo y forzoso de su mujer, y ésta lo es de su
marido.

Articulo 487.- Los hijos mayores de edad son tutores de su padre o madre viudos.
Articulo 488.- Cuando haya dos o mas hijos, sera preferido el que viva en compaiiia
del padre o de la madre; y siendo varios los que estén en el mismo caso, el juez
elegird al que le parezca mas apto.

Articulo 489.- Los padres son de derecho tutores de sus hijos, solteros o viudos,
cuando éstos no tengan hijos que puedan desempeiiar la tutela, debiéndose
poner de acuerdo respecto a quién de los dos ejercera el cargo.

Articulo 490.- A falta de tutor testamentario y de persona que con arreglo a los
articulos anteriores deba desempenar la tutela, serdn llamados a ella
sucesivamente; los abuelos, los hermanos del incapacitado y los demas colaterales
a que se refiere la fraccién Il del articulo 483; observandose en su caso, lo que

dispone el articulo 484.

Lo anterior no genera una pauta coherente y rdpida que permita guiar la decisién
definitivamente. Al contrario, nos parece ambigua ya que hay situaciones no previstas

gue se pueden dar en la realidad practica.

Merece mencionar que es una pauta internacional de la bioética respecto a la
capacidad de decidir, que una persona puede ser capaz de tomar algunas decisiones e
incapaz para tomar otras. Dice las Pautas Internacionales de CIOMS, por ejemplo, que "la
falta de capacidad para tomar una decisién responde a tiempos, tareas y contextos
especificos."?®> Asique, en practica, es razonable suponer que un paciente que no es capaz
para tomar decisiones médicas sobre cuidados paliativos todavia podria ser capaz de decir
quién es la persona de confianza que él o ella quisiera ser su representante para tomar

decisiones de su parte.

25 Council for International Organizations of Medical Sciences (CIOMS). PAHO. 2017, Pauta 16).
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El problema principal del marco juridico referido es que no sefiala a quién le
corresponde la responsabilidad final de designar o nombrar el representante, asumiendo
gue el paciente no estd en condiciones de nombrarlo voluntariamente debido,
precisamente, a su incapacidad. Se podria presumir en algunos casos que el
nombramiento es automatico (cényuge, familiar Unico) o consensuado, pero no hay
alternativas en caso de desavenencias o desacuerdos entre los familiares que son los

responsables.

Otro problema con la ley es que el Cédigo Civil Federal refiere a representantes
legales a una gama ancha de decisiones respecto a asuntos legales y no especificamente
a decisiones respecto a cuidado de salud. La persona que conoce los deseos del paciente
respecto a tratamiento médico podria no ser el individuo que debe cuidar las finanzas del
paciente. Hablamos aqui solamente sobre la persona que debe tomar decisiones médicas

de parte del paciente.

Incluso distinguimos, desde lo que establece la legislacion de salud, que puede ser
diferente la designacion del responsable de las decisiones médicas del representante
legal; el primero tiene un grado especifico y limitado de responsabilidad, mientras que el
representante legal lo es general para todos los asuntos. El representante legal lo sera de
las decisiones médicas, siempre y cuando no haya una designacion especifica para ese

propdésito.

Por supuesto, asumimos que, en el marco de un sistema de imparticidon de justicia,
un juez (en este caso un juez familiar), podria ser el arbitro final. Sin embargo, en muchas
circunstancias, esto no resuelve el problema con la celeridad necesaria que requeriria una
decisién de cuidados paliativos porque podria dejar demasiado a la opinidon subjetiva del

juez incluyendo cudl estipulacion de la ley el juez decide seguir.

Ante la imposibilidad de solucién juridica o legal, ofrecemos la siguiente opcién
desde una perspectiva bioética: puesto que es el médico que escribe el Plan, tiene que
“negociar” los detalles especificos del cuidado paliativo con el paciente o con su

representante, es el médico tratante quien, en primera instancia, tendria que determinar
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quién es el representante del paciente. Esto implica decisiones practicas acerca de dénde
se llevaran a cabo los cuidados paliativos (instalacion médica o casa del paciente o de un
familiar), quién asume los costos o los pagos, si se necesita a un médico especialista, la

aceptacion o rechazo de tratamientos de valor dudosos, etc.

Ante la imprecision de la ley, si es el médico tratante que tiene que decidir, se
puede formular una lista de prioridad para la seleccidn de un representante para las

decisiones médicas de la siguiente forma:

1. La persona nombrada por el paciente cuando era capaz o designada en las
directrices avanzadas.

2. El o la cényuge o concubino.

3. Hijo o hija adulto del paciente, dando preferencia, en el caso de ser varios, a
aquél que vivia con el paciente y que conoce sus deseos.

4. Padre o madre del paciente, dando preferencia a aquél que conoce sus deseos
5. Abuelo o abuela dando preferencia a aquél que conoce sus deseos.

6. Hermano o hermana dando preferencia a aquél que conoce sus deseos.

7. Otro pariente.

8. Un amigo o una amiga que conoce los deseos del paciente.

9. Una persona designada por un comité de bioética por politica de la institucién
médica o por un juez.

10. En el caso de personas expuestas o incapaces, representante social que actue
en los juzgados familiares (pudiendo ser del Ministerio Publico o la Fiscalia); en el
caso de menores de edad al Procurador de la Defensa del Menor o quien el sistema

estatal designe.

Para respaldar y soportar la decisién del médico tratante, sugerimos que la lista
anterior se considere politica o protocolo institucional en hospitales, clinicas, tanto
publicas como privadas. También, como parte de sus responsabilidades, los comités de

bioética clinica del hospital, usando la ley y los principios de la bioética como guia en la
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medida de lo posible, deben apoyar al médico en la determinacién y comunicacién con

los familiares restantes.

Todo lo anterior deberd quedar documentado de manera clara y precisa,

detallando vy justificando la toma de decision, integrandose en el expediente clinico.

Contingencias:

1. Le corresponde al médico tratante determinar la capacidad del paciente para

tomar sus propias decisiones médicas segun las normas de buena practica médica

2. El médico puede seleccionar como representante a una persona sin importar el
lugar que ocupe en la lista, si esta persona parece mds apta para desempefiar la
responsabilidad de representante para decisiones médicas debido a su conocimiento de
la voluntad y los deseos del paciente. Por ejemplo, éste podria ser un amigo o una amiga
del paciente viviendo con él como pareja, aunque no esté casado o haya generado el
vinculo de concubino. Esto puede ocurrir en los casos de parejas homosexuales. Nos
referimos a que un nexo familiar estrecho no genera en automatico la cercania que puede

tener otra persona, sin relacion familiar, pero con la confianza del paciente.

Incluso poniendo como ejemplo el otorgamiento de voluntades anticipadas ante
un notario, es tan genérica que cabe la posibilidad de que la persona nombrada como
representante para decisiones médicas ya haya fallecido o no viva en la misma ciudad que
el paciente, incluso que se haya distanciado de él desde mucho tiempo, por ello, la
prioridad podria no ser el vinculo familiar o el nombramiento antiguo, sino quién pueda

realmente expresar y vigilar el cumplimiento de la autonomia de los pacientes.

3. Si hay evidencia que el representante seleccionado no desempena su
responsabilidad o no esta actuando de acuerdo con los mejores intereses del paciente, el

médico puede seleccionar otro representante. Esto podria ser muy dificil.

4. Si el médico estd siguiendo la politica o protocolo de la institucidn (quizas con
asesoria y acompafiamiento del comité de bioética), no es necesario que el médico o el

hospital busquen la autorizacidon de un juez. Alguien en la lista de candidatos que no esté

107



de acuerdo con la seleccion del médico tratante siempre tendria el derecho de ir ante el
juez competente para que resuelva de acuerdo con las reglas legales de juicios de

representacion.

5. Es importante reconocer que la seleccién de un representante es solamente
para la toma de decisiones médicas respecto a un plan de cuidado paliativo. La lista no
tiene efectos respecto la administracién o manejo de los bienes del paciente o sus

determinaciones testamentarias
Caso: Confidencialidad y SIDA

Fernanda Gomez de 29 afos se encuentra en condicion terminal por Sarcoma de
Kaposi. Fue diagnosticada con SIDA hace dos afos. Ella y su novio usaron drogas
ilegales y habian compartido agujas con otros usuarios de drogas. Su novio, quién no
fue detectado como VIH-positivo, dijo que Fernanda ha informado a su familia
solamente que tenia un cdncer de sangre incurable y que no queria que su familia
supiese que estaba muriendo de SIDA, especialmente su madre y su hija de 8 afnos.
Cuando perdio su capacidad para tomar decisiones, fue necesario el nombramiento de
un representante para confirmar las ordenes que el médico habia escrito en un plan de
cuidados paliativos. Le parecio al médico que su novio debia ser nombrado
representante para Fernanda, ya que los dos han estado juntos intermitentemente en
los ultimos 11 afios y él, a pesar de no ser el padre de la hija de Fernanda, es la tnica
persona que entiende su condicion, sabe el diagndstico real y conoce sus deseos. La
madre de Fernanda pide ser la que tome las decisiones por ella, ya que Fernanda y su
novio no estdn casados y no tienen vinculo legal alguno. El médico piensa que no puede
justificar el nombramiento del novio a la madre ni puede nombrar a la madre sin
revelarle la informacion que Fernanda le habian pedido que no divulgara.

Preguntas

e (Cuales opciones tiene el médico en este caso?
® (Podria el médico nombrar ala mama, sin decirle que el cancer se debe al SIDA?

Caso: Sr. Mendoza

El Sr. Mendoza, un hombre de 64 afios, fue ingresado en un hospital de Tercer Nivel del
Seguro Social, con insuficiencia respiratoria y un probable infarto al miocardio. El habia
sido ya atendido seis veces en los ultimos dos afios por insuficiencia respiratoria. Ha
sido un fumador cronico de cigarrillos por mds de 40 afos. Anteriormente, habia sido
intubado y se saco el tubo nasal, saliendo del hospital por alta voluntaria. En este
evento médico, el Sr. Mendoza ha estado hospitalizado durante 20 dias, actualmente
estd intubado y todos los intentos de remover el ventilador han fracasado. El Servicio
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de Cirugia estd considerando una traqueostomia y la colocacion de una sonda de
gastrostomia para que su cuidado sea mds adecuado. El paciente estd alerta a veces,
y constantemente intenta des-intubarse y gesticula que quiere ir a casa a fumar.

La familia del paciente estd formada por la esposa y un hijo adoptivo adulto, que él y
su esposa criaron. La familia extendida incluye al hermano del paciente en quién la
esposa confia para ayudarla a tomar decisiones.

El problema es que las recomendaciones del equipo de cirugia permitirian que el
paciente se traslade a un hospital de segundo nivel, sin embargo, en realidad esto
comprometerd al paciente a una atencion a largo plazo en el ventilador. El paciente
manifiesta mediante sefias repetidamente su deseo a ser des-intubado, pero su
capacidad para comprender las consecuencias de ese deseo es cuestionable.

La esposa es incapaz de decidir sobre lo que ella prefiere o favorecer los deseos de su
esposo. El hermano del paciente estd convencido de que el paciente no querria vivir a
largo plazo con un ventilador. La esposa puede aceptar la cirugia para salvar la vida
del Sefior Mendoza, pero se opone a mover al paciente a un hospital de Sequndo Nivel
con menos capacidad para atenderlo en caso de urgencia y queda indecisa. El hermano
permanece firme y estd seguro de que el paciente no querria vivir en su condicion
actual.

Preguntas

e (Cuales opciones tiene el médico en este caso?
e (Quién debe ser nombrado el representante del Sr. Mendoza? Parece que el
nombramiento del representante va a determinar el Plan de cuidado.

Menores de edad y personas abandonadas

El Cédigo Civil establece diferentes condiciones respecto a la tutela de menores,
estipulando los términos siguientes en la Tutela Legitima de los Menores Abandonados y
de los Acogidos por alguna Persona, o Depositados en Establecimientos de Beneficencia:

Articulo 482.- Da lugar a tutela legitima:
I. Cuando no hay quien ejerza la patria potestad ni tutor testamentario.
Il. Cuando deba nombrarse tutor por causa de divorcio.

Articulo 491 .- El tutor del incapacitado que tenga hijos menores bajo su patria
potestad, serd también tutor de ellos; si no hay otro ascendiente a quien la ley
llame al ejercicio de aquel derecho.

Articulo 492.- La ley coloca a los expdsitos y abandonados bajo la tutela de la
persona que los haya acogido, quien tendrd las obligaciones, facultades y
restricciones previstas para los demas tutores.

Se considera expdsito al menor que es colocado en una situacién de desamparo
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por quienes conforme a la ley estén obligados a su custodia, proteccidn y cuidado
y no pueda determinarse su origen. Cuando la situaciéon de desamparo se refiera
a un menor cuyo origen se conoce, se considerara abandonado.

Articulo 493.- Los responsables de las casas de asistencia, ya sean publicas o
privadas, donde se reciban expdsitos o abandonados, desempefiardn la tutela de
éstos con arreglo a las leyes y a lo que prevengan los estatutos de la institucion.
En este caso, no es necesario el discernimiento del cargo.

Articulo 494.- Los responsables de las casas de asistencia, ya sean publicas o
privadas, donde se reciban menores que hayan sido objeto de la violencia familiar
a que se refiere el articulo 323 de este ordenamiento, tendran la custodia de éstos
en los términos que prevengan las leyes y los estatutos de la institucion. En todo
caso, daran aviso al Ministerio Publico y a quien corresponda el ejercicio de la
patria potestad y no se encuentre sefialado como responsable del evento de
violencia familiar.

En este caso, la lista de prelacién para la representacion se reduce drasticamente,
no hay opciones a amistades o pareja sentimental quedando sélo en familiares o

representantes legales, por designacién o ministerio de ley.

Caso: Sra. Muioz-- Calificacion del representante

La Sra. Mufoz fue admitida en el Hospital San Vicente de Paul para un reemplazo de
cadera tras una fractura por caida. Ella habia sido saludable dentro de lo razonable a
pesar de su diabetes, la cual habia provocado insuficiencia arterial en las extremidades
y signos de isquemia cronica en los dedos de los pies. La paciente, una adulta mayor de
83 afos que vive con su hijo, tiene ademds dos hijas y una hermana con quien asiste a
la Iglesia donde su cuiiado es Pastor. El esposo de la sefiora Mufioz murié hace 12 afios
y ella todavia recibia la pension de su esposo, junto con prestaciones de seguridad
social. El hijo de la Sefiora, Miguel, trabajoé para la misma fdbrica, sin embargo, fue
despedido hace 18 meses con la promesa de ser llamado de nuevo cuando las
condiciones del mercado mejoraran. La cirugia en si fue un éxito, pero la sefiora Mufioz
parecio no tolerar la anestesia muy bien. Se sentia muy mareada y cuando ella trato de
incorporarse no fue capaz de levantarse de la cama.

Tres dias después de la operacion, la sefiora Mufioz sufrio un accidente vascular
cerebral. Ella estaba comiendo en ese momento y broncoaspiro alimento que produjo
obstruccion de la via aérea. Una traqueostomia de emergencia fue necesaria y se le
tuvo que conectar a un ventilador, perdiendo la conciencia durante unas cuatro horas,
estaba desorientada cuando se recupero. Su hijo Miguel, por vivir con ella, fue
nombrado representante de la paciente por el médico.
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A partir de entonces, todo parecia empeorar. Se observaba soporosa y desorientada,
sus periodos de conciencia se hicieron cada vez mds cortos y menos frecuentes. La
actividad cerebral siguid disminuyendo. El neurdlogo creyd que los eventos asociados
con el accidente vascular cerebral cortaron la oxigenacion a su cerebro lo suficiente
como para provocar dafio irreversible por edema cerebral. Un tubo de gastrostomia
fue colocado una semana después para alimentarla. La didlisis comenzd dos semanas
y media después de la operacion de cadera. Después de tres semanas, no habia
evidencia de actividad encefdlica.

La Sra. Mufiioz permanecio en esa condicion durante las siguientes cuatro semanas. El
meédico a cargo era muy franco acerca del mal prondstico en las pldticas con el hijo, con
una de las hijas y la hermana de la sefiora Mufoz. La familia mantenia la esperanza a
pesar de que el médico tratante y el neurdlogo les dijeron que no habia posibilidades
de recuperacion. El hijo comentdé que por las creencias de la mamd "Simplemente no
podrian renunciar, ella nunca habria querido que se dieran por vencidos. Mi mamd
creia en Dios y siempre creyo que, si s6lo nos manteniamos en nuestra fe, las cosas iban
a salir bien." Puesto que ella estaba ya inconsciente, la familia la visitd con menos
frecuencia.

En la sexta semana, cuando la sefiora Mufioz seqguia sin mostrar signos de recuperacion
neuroldgica, el personal médico considerd que cualquier tratamiento ulterior seria futil
y no se deberia permitir que continuara. La isquemia de los dedos se convirtié en
Necrobiosis y se extendiéo a través de su pie izquierdo y signos de Necrobiosis
aparecieron también en su pie derecho. Muchos asintieron, cuando una enfermera le
dijo al doctor, que "estaban cuidando a una persona muerta."

Después de una semana, el médico, el neurdélogo y un miembro del comité de bioética
se reunieron con la familia. Después de mucha discusion, el hijo estuvo de acuerdo con
la solicitud del médico para permitir una orden de no resucitar, pero no consideraria
cualquier otra opcion. El hijo pregunto si la amputacion seria adecuada para el pie
izquierdo, el doctor aseverd que la gangrena no amenazaba con propagarse a través
de su cuerpo en ese momento.

Una semana mds tarde, sin cambios en la condicion de la paciente y en una
conversacion con una enfermera, el hijo de la sefiora Mufoz hizo el comentario de que
él no podria sostenerse sin la pension de la fdbrica y el Sequro Social de su mamad.

Preguntas

® (Los médicos o el hospital tienen el derecho moral para terminar los
tratamientos sin permiso del hijo?

e (Miguel se descalificd para servir como representante de la sefiora Mufioz?

e (Qué opciones existieron para los médicos?
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Caso: Tribunal inutil

El Sr. Judrez de 88 aiios de edad, habia sido un politico importante de la ciudad. Sufria
de insuficiencia cardiaca congestiva, estaba en el hospital en el drea de cuidados
intensivos y se encontraba inconsciente. Tenia dos hijos y dos hijas; la hija menor
estaba viviendo con él y lo habia cuidado en los ultimos 30 afios después de la muerte
de su madre. Ella ya habia discutido el Plan de cuidados paliativos con su papd y el
médico, el Sr. Judrez la nombrd su representante. El médico avisé a la familia que seria
mejor remover el ventilador y dejarle morir con dignidad.

El hijo mayor del Sr. Judrez, que vivia en Espafa, llegd dos dias antes de esa decision y
estaba en desacuerdo con sus hermanos. Fue inmediatamente con un abogado quién
prepard una demanda ante un juez. El hijo mayor dijo que su papd no estaba en
capacidad mental para firmar el Plan mencionado ni para nombrar a la hija menor la
representante, que él era la persona con el derecho para tomar las decisiones. El juez
dijo que seria necesaria una audiencia en el juzgado y emitié una orden judicial para
que el hospital y el médico mantuvieran al Sr. Judrez en su condicion actual haciendo
todo lo necesario para mantenerlo con vida incluyendo, RCP hasta la audiencia que se
fijo 45 dias después.

Cuatro dias mds tarde, la enfermera en el hospital que tenia conocimiento del Plan de
cuidado paliativo firmado por el paciente y su médico, estuvo atendiendo al Sr. Judrez
por la noche. La condicion del sefior fue deteriordndose. Cuando la enfermera
reposiciond la cabeza de un lado a otro, la oreja izquierda del paciente se desprendio y
quedo pegada a la almohada.

Ocurrié a las 3:15 am de la madrugada cuando sond la alarma indicando que el corazén
del Sefior Judrez se habia detenido. La enfermera apagd la alarma, se quedd con él casi
30 minutos y después llamo al equipo de RCP. Por supuesto la reanimacion no fue
exitosa.

Preguntas

e (Existieron otras opciones para el médico y la representante?
e (Fue apropiada éticamente la accién de la enfermera?

Responsabilidades del representante

La Ley General de Salud sefiala lo siguiente:
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Los familiares del enfermo en situaciéon terminal tienen la obligacion de respetar la
decisién que de manera voluntaria tome el enfermo en los términos de este titulo (LGS,
Articulo 166 Bis 10).

Y el Reglamento dice también que:

Son obligaciones de los representantes, a que se refiere el articulo 138 Bis 24 de
este Reglamento:

I. Corroborar la ejecucion de la voluntad del enfermo en situacién terminal, en los
términos establecidos por este en las directrices anticipadas.

.- Revisar los cambios y modificaciones que se realicen en las directrices
anticipadas con posterioridad a la aceptacién de la representacion.

lll.- Las demas que le sefialen las disposiciones juridicas aplicables (Articulo 138 Bis

26).

Las obligaciones de representantes establecidos internacionalmente en la
literatura de la bioética, indican que es responsabilidad del representante tomar

decisiones en este orden de prioridad?®:

1) Seguir las directivas especificas del paciente.
2) Seguir lo deseos de paciente conocidos por el representante.

3) Actuar en los " mejores intereses " del paciente.

Caso: La sefiora Castafio?’

La sefiora Castafio, de 63 afios, es una persona diabética con complicaciones
circulatorias severas y vive sola. Entré al hospital por urgencias y le encontraron la
pierna izquierda gangrenada. El médico, que la atendia desde hace algunos anos,
evalud su condicidn y le informd que su pierna tenia que ser amputada o ella moriria.
La sefora Castaiio rechazd la amputacion e indico categdricamente que ella preferia
morir a “ser mutilada”, eso en sus propias palabras. Estaba muy enferma, pero
perfectamente consciente y entendio completamente las consecuencias de su decision.
Ninguna conversacion y suplicas por parte de sus médicos y de sus dos hijas, la
convencieron a aceptar la cirugia. Entonces se inicid el tratamiento con antibidticos.

26 Beauchamp, T. L. & Childress, J. F. (2013): Jonsen, A. M. Siegler y W. Winslade. Etica Clinica. (2005).
27 Hall, R. T. (2008).
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Durante una de sus visitas, la sefiora Castafio habia dicho al doctor que, si ella no podia
tomar decisiones, deseaba que su hija mayor decidiera en su lugar. Tres semanas
después del ingreso al hospital, la sefiora Castafio empezd a delirar debido al
agravamiento de su infeccion, pero aun no perdia la capacidad de decidir por si misma.

Entonces la hija mayor dijo al médico que su madre habia sido siempre “de opiniones
contrarias”, y que era caracteristico de su madre el rechazar muchas cosas. Pero
cuando la forzaban a hacer lo que ella habia rechazado, aceptaba siempre y cuando
fuese por su propio bien. La hija comentd que su madre tenia que ser forzada en casi
todo lo que ellas le aconsejaban: Cité como ejemplo las vacaciones, abrir su propia
cuenta de cheques, aprender a conducir, etcétera. La Sra. Castafio siempre tenia
razones para rechazar propuestas, pero cuando las decisiones fueron tomadas por ella,
terminaba estando de acuerdo con las decisiones y contenta con los resultados. El
meédico coincidio que éste era el problema en su relacion con la paciente; él tuvo que
“forzarla" a tomar los medicamentos frecuentemente, y al final se mostré de acuerdo
y contenta.

Estando la sefiora Castafio ahora en estado de delirio y casi-inconsciente, la hija mayor
se acerco al médico y le pidid ordenar la cirugia y salvar la vida de su madre. En aquel
momento una cirugia inmediata tenia posibilidad de éxito razonable.

Preguntas

e (La hija mayor (con acuerdo de otra hija) puede pedir algo contrario a los
deseos explicitos de la sefora Castafo?
e (Qué debe el médico hacer?

Nota: En el contexto de la cultura estadounidense, la cual es muy individualista y
gue prioriza a la autonomia personal, haria que muchos Bioeticistas cuestionaran que el
representante no tendria el derecho a ir en contraposicion a la negacién del
consentimiento informado del paciente (el rechazo expreso a la amputacion). En México,
es mas probable que dependamos de la participacidon familiar para evitar que un paciente
tome una mala decision. Esto parece ser una diferencia de opinidn cultural sobre una
cuestidon extremadamente importante. Lo que sucedié fue que el médico le dijo a la hija
de la sefiora Castano que no podia cambiar una decisién ya tomada por la paciente, sin
embargo, la hija tiene derecho a despedirlo y contratar como médico responsable a otro

que realizara la amputacién. La hija decididé no hacerlo.

Caso: Vicio en la Comunicacion: Consulta muy corta?®

28 Caso adaptado de Farias Truijillo, E. & Hall. R. T. (2020).
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Un médico llamé a la persona del comité de bioética clinica del hospital encargada
aquel mes de resolver dudas, pidiendo ayuda para resolver un conflicto con la persona
representante de su paciente. La representante era la hija de la paciente, una mujer de
88 afios en condicion terminal debido a varias complicaciones por Microangiopatia
diabética. Esta paciente habia sido mantenida viva con ventilacion mecdnica asistida
durante dos semanas y recientemente cayo en un estado de estupor. El médico avisé a
la hija que no habia nada que hacer y que era el momento adecuado para apagar el
ventilador, ella como representante, no dio su consentimiento. La hija expresamente
menciond que “nunca podria tomar la decision de desconectar el ventilador mientras
mi mamd esté viva”.

El miembro del comité hablé con la hija pidiendo primero que entendiera la condicion
de su madre. La hija acepto que su mamd estaba en una condicion terminal y que no
habia ningun tratamiento, pero insistio que “no podia decidir desconectarla”. El
miembro del comité le pregunto si consideraba que su madre querria vivir en ese estado
o si ella en algun momento habria dicho algo sobre eso. Explicé que el asunto no era
hacer lo que la hija queria, sino lo que su mamda haria si contara con la capacidad de
decidir. La hija contd al médico que cuando su tio Jorge, hermano de su mamd, estuvo
en una unidad de cuidado intensivo por mds de un mes con ventilador y alimentacion
artificial, su mamd le dijo que ella nunca querria encontrarse en ese estado. El miembro
del comité insistio que la responsabilidad de un representante no era decidir por ella,
sino transmitir lo que su mamd querria hacer. Lo anterior ayudo a que la hija entendiera
su responsabilidad y asi aceptd que se apagara el ventilador. Su mamda sobrevivié un
dia mds y fallecié naturalmente y sin dolor.

Preguntas

e Se dice frecuentemente “Si haces la pregunta incorrecta, obtendrds Ia
respuesta incorrecta”, sin embargo, ées apropiado hacer una pregunta a
manera para obtener una respuesta deseada?

e Hacer una recomendacidn es esencial, pero écudl es la diferencia entre una
recomendacion e influencia indebida?

Tratamientos y procedimientos

Frecuentemente, hay desacuerdo entre familias y los médicos respecto a

tratamientos especificos. En algunos casos es apropiada negociacion.

Caso: Una orden de “NO-RCP” 2°

Un hombre de 27 afios, victima de un accidente en la autopista, se encuentra en la sala
de urgencias con trauma de torax. Estd consciente, pero con dolor que es controlado

29 Caso adaptado de Farias Trujillo, E. & Hall. R. T. (2020).
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con narcoticos. El cirujano traumatdlogo explicé a la familia que la condicion del
paciente era muy grave y les dijo que corria riesgo de ruptura adrtica y su intencion era
no aplicar RCP. La familia estaba asustada por eso, pensando que el médico debia
hacer todo lo posible para salvar la vida del paciente. En una reunion de urgencia del
Comité de Bioética Clinica, dos de sus miembros, uno médico y el otro no, solicitaron,
al inicio, una explicacion detallada de la condicion del paciente. El cirujano
traumatdlogo explicé todo el procedimiento que habia hecho. El médico, miembro del
comité, preguntd si la arteria aorta habia sufrido dafos o estaba en riesgo de romperse.
El cirujano explico que si, que éste era el peligro y si ocurria, nadie podria salvar la vida
del joven. El otro miembro del comité pregunté el por qué se queria escribir una orden
de NO-RCP. “Porque —dijo el cirujano— el paciente todavia estd consciente y, si esto
ocurre no hay nada que hacer, y no quiero someter al paciente a un sufrimiento
innecesario si ya todo estd perdido”. Con esta explicacidn, el cirujano traumatdlogo
indico que iba a escribir la orden muy especifica y explicar todo al personal de urgencia.
La familia estaba de acuerdo con la orden especifica en ese sentido.

Esto nos vuelve de nuevo al problema de la transicién desde el tratamiento
curativo al cuidado paliativo, porque frecuentemente el paciente ya es incapaz de tomar
decisiones antes de ser diagnosticado en condicidon terminal y recae el deber en su
representante tomar la decisién de renunciar a nuevos esfuerzos curativos. Y esto puede
llevar a desacuerdos entre los representantes de los pacientes y los médicos con respecto
a la inutilidad y la obstinacidon terapéutica. Utilizamos el término "inutilidad" para
describir situaciones en las que el médico considera que los tratamientos solicitados por
los representantes de los pacientes son inapropiados o tan desproporcionadamente
onerosos para el paciente que no desea ofrecer tales tratamientos. Y utilizamos el
término "obstinacién terapéutica" para las situaciones inversas: situaciones en las que el
médico se muestra reacio a recomendar tratamientos que los representantes de los
pacientes consideran inutiles o desproporcionadamente gravosos. Sin embargo, términos
como "inutilidad" y "obstinacion terapéutica" describen los problemas y pueden ayudar
a aclarar los problemas, pero constituyen directrices o principios que resuelven estos
problemas. Se puede decir que, como regla general, la primera obligacidon de un médico
es con el bienestar del paciente y tiene el derecho de negarse a ofrecer tratamientos
inutiles y onerosos. Por otro lado, el representante del paciente tiene el derecho de

rechazar las ofertas de tratamiento que serian contrarias a los deseos de los padres. Una
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situacién podria ser considerada como una cuestion de cual de estos derechos es mas

importante. Pero esta puede ser otra forma de describir el problema.

Un ejemplo clasico de este conflicto es el caso de Dax Cowart, quien sufrid graves
guemaduras en un accidente y durante mas de un ano solicitd que se le permitiera morir,
pero recibié un tratamiento que finalmente le salvd la vida.3® Lo mejor que podemos

hacer, en este punto, es presentar algunos casos dificiles para su consideracion.
Caso: Futilidad: Peticién para procedimiento futil y denegacién de servicios médicos

Un Adulto Mayor masculino de 82 afios, se encontraba en condicion terminal por
insuficiencia cardiaca congestiva, disfuncion hepdtica leve, fallo renal, complicaciones
vasculares periféricas e infeccion gangrenosa de miembro pélvico izquierdo. EI
nefrélogo en una ocasion menciond a la familia que la falla de los rifiones habia llegado
al punto en que normalmente iniciaria la hemodidlisis. No obstante, en vista de la falla
multi-sistémica, se considerd su condicion como terminal. Como explicé el médico
tratante, debido a la condicion frdgil del paciente, la hemodidlisis no era recomendable
y podria descompensarlo. Incluso si tuviera éxito, el procedimiento no extenderia
mucho su vida. No habria beneficio, por lo que no valdria la pena someter al paciente
al procedimiento.

La familia, por su parte, estaba pidiendo que se hiciera “todo lo posible” para salvar la
vida del paciente incluyendo la hemodidlisis. El nefrélogo pensd que no era justo para
el paciente y que era contrario a su cédigo deontoldgico en relacion al principio de "Lo
primero es no hacer dafio."

Preguntas:

e (La familia, como representantes del paciente tiene el derecho de pedir este
procedimiento?

® (Como debe el médico manejar esta situacion?

El principio de doble efecto, rechazo y retiro de tratamiento

Finalmente, es apropiado mencionar la coincidencia entre lo dispuesto en la ley y

la perspectiva bioética respecto a la muerte del paciente. Por supuesto, los pacientes en

30Véase Jonsen, A. M. Siegler y W. Winslade. Etica Clinica. (2005). pp. 19-20y 189-90: ademas videos
de Dax Cowart, en https://www.youtube.com/watch?v=ISsu6HkguVs8 y
https://www.youtube.com/watch?v=0GISGeKqCEM

117


https://www.youtube.com/watch?v=lSsu6HkguV8
https://www.youtube.com/watch?v=oGISGeKqCEM

cuidado paliativo van a morir. A veces la gente (familiares, médicos, y todos los que
cuidan a los pacientes), tienen un sentido de responsabilidad por no haber hecho todo lo
posible para salvar la vida del paciente. La Ley General de Salud dice (y con énfasis

afiadido):

Los médicos tratantes podran suministrar farmacos paliativos a un enfermo en situacion
terminal, aun cuando con ello se pierda estado de alerta o se acorte la vida del paciente,
siempre y cuando se suministren dichos farmacos paliativos con el objeto de aliviar el
dolor del paciente. (LGS. Articulo 166 Bis 16).

Siempre actuamos por el bien del paciente, incluyendo dejandole morir si esto es
en su interés. Es importante recordar que cuando el paciente muere habiendo rechazado
o pedido retirar el tratamiento excesivo, el paciente no muere por falta de cuidado o

accion por parte de los que lo cuidan; su muerte se debe a su enfermedad o condicién.

Directrices Anticipadas: Donacidn de drganos

Nos resistimos a discutir el tema de la donacidn de érganos en el contexto de los
cuidados paliativos porque presenta problemas para los cuales las pautas federales
parecen estar en conflicto y aun no se han resuelto mediante consenso a nivel de
procedimientos administrativos. Cuando la regla del “donante muerto" estaba
claramente en efecto y la ley dictaba que las personas podian elegir ser donantes de
érganos o no, la situacién era relativamente clara. Esto implica que los donantes de los
6rganos principales serian diagnosticados como muertos por los criterios de la actividad
cerebral y sus drganos se mantendrian a través de soporte mientras se discutia el tema
de la donacion de 6rganos. En efecto, el problema sélo se plantearia a la familia después

de que el paciente hubiera fallecido.

Un par de contingencias, sin embargo, han puesto en tela de juicio esta norma.
Estos desarrollos tienen dimensiones tanto médicas como éticas. Hay pacientes en
condiciones terminales, por ejemplo, para quienes no hay absolutamente ninguna
posibilidad de recuperacién de la conciencia porque las partes funcionales mas altas de

sus cerebros estdn muertas, pero como las funciones inferiores asociadas con el tronco
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encefalico aun estdn activas, no pueden declararse muertas por criterios cerebrales. Para
estos pacientes todavia seria médicamente posible donar érganos importantes y algunas
personas o sus representantes han afirmado que desean ser donantes. Esta situacion
incluye no sélo a los adultos en "estados permanentemente vegetales", sino también a
algunos menores de edad, como se muestra en el siguiente caso, donde los deseos de los

padres parecen bastante razonables para muchas personas.
Caso: Anencefalia

En el Estado de Florida se dio el caso de una bebé nacida con anencefalia (no tenia los
hemisferios del cerebro, ni la boveda craneana). Antes de retirar el ventilador, los
padres preguntaron al médico si podian donar los érganos de la nifia. La bebé aun
estaba viva, habia funcionamiento del tronco encefdlico. Aunque retiraran el
ventilador, la bebé no iba a morir inmediatamente. Ademds, si se suspendia la
alimentacion y la hidratacion, moriria eventualmente, pero esto podria tomar una
semana y seria necesario que se declarara muerte por paro Cardio-respiratorio. De
cualquier manera, no se habria podido hacer uso de los érganos bajo el criterio de
muerte cerebral (Council on Ethical and Judicial Affairs, American Medical Association.
1995).

Otro desarrollo relacionado con la donacién de 6rganos es que la ley ha cambiado
de un sistema de "inclusion" a un sistema de "exclusidon"; ahora se presume que las
personas seran donantes de érganos, a menos que decidan no ser donantes. Esto puede
afectar la manera en que se plantea el problema con personas en condiciones terminales,
aunque esto depende en gran medida de la condicidn de la persona. Las personas con un
diagnédstico de una afeccién terminal crénica o prolongada que desean discutir el
problema, se encuentran ciertamente en una situacion diferente a la de las personas
diagnosticadas recientemente, para quienes el prondstico es cuestion de
aproximadamente una semana. Cualquier decisidn de discutir la donacién de érganos
con individuos en esta ultima condicion seria casi totalmente situacional en lugar de una

cuestidon de pautas de practica general.
Caso: Lupita Gonzalez

Lupita Gonzdlez, de 25 afos de edad, ingreso en el hospital después de un accidente
vial en condicion de gravedad y su vida depende de ventilacion mecdnica. Ella estd
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inconsciente habiendo sufrido traumatismo craneoencefdlico y trauma contuso de
térax. Después de dos semanas, los médicos determinaron que, por el grado de dafo
cerebral, Lupita no va a recuperar la consciencia. La situacion de Lupita es un caso
perdido.

De acuerdo con los deseos previos de Lupita, sus padres decidieron retirar el ventilador,
pero antes de hacer esto hablaron con el médico sobre la donacion de érganos. Lupita
les habia hablado frecuentemente sobre su deseo de ser donante. El médico explico
que, de acuerdo con las pautas de una sociedad médica — The American Society of
Transplant Surgeons | —, es posible retirar el ventilador y declarar a la paciente muerta
2 minutos después del paro cardiaco, esto permitiria el uso de sus drganos. En la
opinion del cirujano, Lupita moriria pronto después del retiro del ventilador debido al
dafo a sus pulmones. Los padres de Lupita afirmaron estar de acuerdo con la donacion
de drganos inmediatamente después de la declaracion de muerte por paro cardiaco.

Mientras arreglaban el procedimiento, el cirujano del programa de donacion de
organos sugirio al médico que seria mejor si se pudiera administrar un anticoagulante
como la Heparina y un vasodilatador a la paciente para mantener oxigenados los
organos antes de la muerte del paciente. Ademds, recomendaba poner un catéter en
la pierna derecha de Lupita para introducir fluidos al momento de declarar su muerte.

El médico a cargo de Lupita tenia dudas. Puesto que su paciente todavia estaba viva,
normalmente es poco ético un tratamiento si no es por el beneficio del paciente mismo
y ademds los medicamentos propuestos no sirven a la paciente para nada mientras se
encuentre viva. Ademds équién debe administrarlos? Es contrario a las pautas de
donacion que alguien del programa de trasplantes esté en contacto con un paciente o
con sus familiares antes de la muerte del mismo. De hecho, era dudoso, segun las
pautas de donacion (aunque en este caso necesario), que el médico debiera de haber
hablado con la familia sobre donacion antes de la muerte del paciente.

Preguntas
® Recientemente, se mencionaron casos como este como razén para abandonar

la "regla del donante muerto." ¢(Se deben revisar el protocolo para donacién
de drganos?
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Conclusion

En México, todavia existen pocos centros de cuidado paliativo hospicio y servicios
hospitalarios para pacientes en condiciones terminales. Las causas principales de muerte
en nuestro pais — COPD, diabetes y cancer —, son debilitantes y requieren cuidado

paliativo.

Los médicos incluidos en el sondeo, no tenian claridad sobre qué es legal respecto
a los derechos de los pacientes para aceptar o rechazar tratamientos si consideran los
dafios desproporcionados a los beneficios, dado que su condicion es terminal. Los
derechos de los pacientes para participar en decisiones al final de su vida, frecuentemente
guedan subordinados a la autoridad y paternalismo del médico. Esto es debido al hecho

de que el sistema juridico tiene poco poder para iniciar cambio en la cultura médica.

Las grandes cadenas de hospitales y los hospitales publicos no mencionan
cuidados paliativos en sus listas de servicios ofrecidos y cuentan con pocos especialistas
en cuidado al final de la vida. Las facultades de medicina también ofrecen poca

instruccién en cuidados paliativos.

Hemos presentado aqui el marco bioético-legal para la oferta de cuidados
paliativos en cualquiera institucién y/o por cualquier médico competente. Este marco
bioético-legal esta basado totalmente en la Ley General de Salud respecto a cuidado
paliativo y en el Reglamento, las Normas y otros documentos rectores federales. Estos
documentos constituyen una guia muy amplia sobre las obligaciones de hospitales y
médicos para ofrecer cuidado paliativo y sobre los derechos de los pacientes en condicion

terminal, para participar en decisiones respecto a su cuidado.
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Lo que nos falta es la implementacidn de la ley y la practica médica. Respecto a
esto, hemos sugerido un formulario modelo de un Plan de Cuidado Paliativo que contiene
los elementos esenciales establecidos en la ley escrita como una orden médica y

consentimiento del paciente.

Este enfoque que sugerimos es nuevo. No es radical porque estd basada en la ley
General de Salud. No requiere legislacion nueva porque esta basada en la relacién legal
médico—paciente que ha existido en México desde siglos: el contrato para servicios

médicos.

Nuestro enfoque es distinto de las iniciativas de algunos estados respecto a los
derechos de los pacientes para firmar documentos de Voluntad Anticipada. Testamentos
de Voluntad Anticipada pueden ser importantes como afirmaciones de los deseos de los
pacientes, pero esta figura legal ha disfrutado un éxito muy limitado—debido a la
complejidad del proceso que involucra notarios escribiendo testamentos legales.
Ademas, es proceso primariamente legal que no necesariamente involucra a los médicos.
Como resultado, los Testamentos de Voluntad Anticipada son afirmaciones de los deseos
de los pacientes que los médicos pueden ignorar con impunidad. Para este enfoque en

los planes de Cuidado Paliativo, el involucramiento de los médicos es esencial.

El propdsito de este libro, aunque incluye la figura de Voluntad Anticipada como
directrices anticipadas, es totalmente distinto. La ley, respecto a cuidado paliativo, dice
claramente que los médicos, al diagnosticar un paciente en condicién para que no existen
tratamiento curativo efectivo, tienen una obligacidon de escribir un Plan de Cuidado
Paliativo junto con el paciente, y dice claramente que los hospitales tienen obligacién para

ofrecer servicios de cuidado paliativo a estos pacientes.

Recomendamos nada mds que los hospitales adopten los requisitos de la ley de

cuidado paliativo como "politica institucional" y desarrollen Planes de Cuidado Paliativo
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similares a un modelo que ofrecemos. La adopcién de los requisitos de la ley da un apoyo
institucional importante a los médicos que tienen {o querian desarrollar} cuidado
paliativo como especialidad, por decir claramente que esta es la practica de esta
institucion. Para dichos médicos, el modelo Plan de Cuidado Paliativo puede funcionar
como una guia bioética-legal para la implementacion de cuidados paliativos efectivos. La
recomendacién de este procedimiento por Secretarias de Salud estatales, ademas,
podrian establecer una conformidad de servicios en las entidades de la federacién que

podrian promover una continuidad de servicios.

Lo importante es que los Planes de Cuidado Paliativo constituyen:

1) Ordenes médicas firmados por médicos como cualquier otro contrato para
tratamiento médico.

2) Documentos de consentimiento informado firmados por los pacientes.

De esta manera, no es necesaria mas legislacion federal o estatal: ya tenemos
procedimientos establecidos para 6érdenes médicas y requisitos legales de
consentimiento informado. Esta iniciativa esta dirigida a la implementacion de un

régimen de cuidado al final de la vida basada en la ley que ya tenemos.

Finalmente, mencionamos que la ley de cuidado paliativo dice que es obligacién
de los Comités de Bioética Hospitalaria recomendar y promover en los hospitales la
adopcién de politicas y procedimientos respecto a cuidado paliativo. El plan de
implementacién de cuidados paliativos elaborado en este libro, merece consideracion

seria de los comités de bioética hospitalarios.
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