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Resumen: En el presente articulo se lleva a cabo una revisiéon del
desarrollo y estatus actual de los derechos humanos al final de la vida,
especificamente, aquellos que afectan a enfermos en situacién terminal
en México. El trabajo se centra en el desarrollo juridico y la influencia de
la reforma y adiciones de la Ley General de Salud en materia de cuidados
paliativos (CP). Asimismo, se describen algunas repercusiones de dicha re-
forma en la préctica hospitalaria en el sistema de salud ptblica de México,
a partir de las percepciones de quienes dirigen importantes centros de CP.
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Abstract: This article shows the development and current status of
human rights regarding end of life, moreover, those who affect terminal
patients in Mexico. This work is centered over juridical development and
the influence of General Health Law’s reforms regarding palliative care. In
addition, some repercussions of the mentioned reform into real practice
are described, within Mexico’s public health and from the perception of
directors from the most important palliative care centers.
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1. Introduccién

La situacién de enfermedad terminal plantea en el enfermo, en la
familia y en la sociedad en su conjunto, una serie de controversias al-
rededor de dos posturas. La primera, relacionada con la posibilidad de
decision de los enfermos sobre el tratamiento al que desean ser sometidos
en determinadas circunstancias, para lo cual se contemplan instrumentos
juridicos como el consentimiento informado, la voluntad anticipada u otras
directrices que abogan por la libertad individual. La segunda postura se
centra en la posibilidad de mejorar el estado integral del paciente y sus
familiares, propiciando las condiciones mds apropiadas hasta el final de
la vida.
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Sin embargo, la difusién y conocimiento por parte de la opinién
publica referente a esta segunda consideracién suele ser poco atendida
y considerada. Por consiguiente, un anadlisis al desarrollo de los llamados
cuidados paliativos (CP), nos permitird conocer cémo se han materiali-
zado en los centros u hospitales y descubrir si la regulacion al respecto
ha resultado en mejoras a la atencién de los pacientes al final de la vida.

Por tanto, el presente articulo analiza las bases juridicas para la prac-
tica de los CP en México. Para ello se revisard la reforma y adiciones a la
Ley General de Salud en materia de CP, contrastdndola con las percepciones
de quienes dirigen importantes centros de CP en instituciones de salud
como el Instituto Nacional de Pediatria, el Instituto Nacional de Cancero-
logia (INCan), el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel
Velasco Sudrez” y al Instituto Nacional de Cardiologia “Ignacio Chavez”.

2. Los cuidados paliativos como derecho humano al final de la vida

Los cuidados paliativos se definen como el cuidado activo y total de
enfermedades que no tienen respuesta al tratamiento curativo, teniendo
como objetivo lograr la mejor calidad de vida posible para los pacientes
y sus familias. Este tipo de cuidados busca mitigar el dolor y los distintos
sintomas de la enfermedad, atendiendo también los aspectos espirituales
y psicosociales en este proceso (OMS, 2002).

La existencia de una enfermedad en fase terminal' es una circuns-
tancia que permite concebir la muerte como un hecho cercano a toda
vida humana y, ante la cual, existe la necesidad apremiante de buscar
alternativas que permitan sobrellevar la transicién entre la vida y la muer-
te. En este sentido, los CP no adelantan ni retrasan la muerte, sino que
constituyen un sistema de apoyo y soporte para el paciente y su familia.

Asi, el fin de la vida es un elemento comun a todos los individuos,
el articulo 25 de la Declaracién Universal de los Derechos Humanos esta-
blece que, “toda persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que

1 Generalmente, se considera como fase terminal aquella donde se estima que el

enfermo tendrd una vida no mayor a seis meses.
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le asegure, asi como a su familia, la salud y el bienestar, y en especial la
alimentacion, el vestido, la vivienda, la asistencia médica y los servicios
sociales necesarios” (ONU, 1948).

Por su parte, la Declaraciéon de Venecia perteneciente a la Asociacion
Médica Mundial sobre la enfermedad terminal, adoptada por la 352 Asam-
blea Médica Mundial en Venecia, Italia, en octubre de 1983, establece que:

a) El deber del médico es curar y cuando sea posible, aliviar el su-
frimiento y proteger los intereses de sus pacientes.

b) No habra ninguna excepcién a este principio, incluso en caso de
enfermedad incurable o de malformacion

c) Este principio no excluye la aplicacién de las siguientes reglas:

c.1) El médico puede aliviar el sufrimiento de un paciente que padece
de una enfermedad terminal, al interrumpir el tratamiento con el con-
sentimiento del paciente o de su familia inmediata, en caso de no poder
expresar su propia voluntad. La interrupcién del tratamiento no libera al
meédico de su obligacién de ayudar al moribundo y darle los medicamentos
necesarios para aliviar la fase final de su enfermedad.

c.2) El médico debe evitar emplear cualquier medio extraordinario
que no tenga beneficio alguno para el paciente (Asociacién Médica Mun-
dial, 1983).

Por otro lado, de acuerdo a la Organizacién Mundial de la Salud
(1990, 28), la prestacion de los CP implica para el paciente:

e Ser tratado como un ser humano vivo, hasta el momento de la muerte;

* Mantener una esperanza, cualquiera que esta sea;

e Expresar a su manera sus sentimientos y sus emociones, por lo que
respecta al acercamiento de la muerte;

* Obtener la atencién de médicos y enfermeras, incluso si los objetivos
de curacién deben ser cambiados por objetivos de confort;

e No morir solo;

e Ser liberado del dolor;

* Obtener una respuesta honesta, cualquiera que sea su pregunta;

¢ Recibir ayuda de su familia y para su familia en la aceptacién de su
muerte;

e Morir en paz y con dignidad;
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e Conservar su individualidad y de no ser juzgado por sus decisiones,
que pueden ser contrarias a las creencias de otros;

* Ser cuidado por personas sensibles y competentes que van a intentar
comprender sus necesidades y que serdn capaces de encontrar algu-
nas satisfacciones ayuddndole a enfrentarse con la muerte;

* Que su cuerpo sea respetado después de su muerte.

Aun cuando la prestacion de los servicios de CP a favor de los enfer-
mos en situacién terminal no ha sido reconocida formalmente como un
derecho humano especifico, diversas organizaciones trabajan para lograrlo
mediante la firma de la Carta de Praga sobre los CP?

No obstante, el derecho de los pacientes de recibir dichos cuidados
si forma parte, indirectamente, del catdlogo doméstico e internacional de
derechos humanos. Particularmente, podemos encontrar que los CP son
un mecanismo idéneo para garantizar tanto el derecho a la salud como el
derecho a no ser sometido a tratos crueles, inhumanos o indignos.

En el derecho doméstico, el derecho a la salud se encuentra recono-
cido en el articulo 4° Constitucional (2014), que establece en su parrafo
cuarto:

Toda persona tiene derecho a la proteccién de la salud. La Ley
definird las bases y modalidades para el acceso a los servicios de salud
y establecerd la concurrencia de la Federacion y las entidades fede-
rativas en materia de salubridad general, conforme a lo que dispone

la fraccién XVI del articulo 73 de esta Constituciéon

Este dispositivo constitucional se complementa con lo que establece el
Pacto Internacional de Derechos Econdémicos, Sociales y Culturales (Asam-

2 Carta de Praga. Cuidados Paliativos: un derecho humano. Asociacién Europea
de Cuidados Paliativos (EAPC), Asociacién Internacional de Cuidados Paliativos
(IAHPC), Alianza Mundial de Cuidados Paliativos (WPCA), Observatorio de Derechos
Humanos. Disponible en: http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=41vBGbl
7Sfo%3d&tabid=1871.
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blea General de las Naciones Unidas, 1966), que en su articulo 12 dice:

1. Los Estados Parte en el presente Pacto reconocen el derecho
de toda persona al disfrute del mds alto nivel posible de salud fisica
y mental;

2. Entre las medidas que deberdn adoptar los Estados Parte en el
Pacto a fin de asegurar la plena efectividad de este derecho, figurardn
las necesarias para:

a) La reduccién de la mortinatalidad y de la mortalidad infantil,
y el sano desarrollo de los nifios;

b) El mejoramiento en todos sus aspectos de la higiene del trabajo
y del medio ambiente;

c) La prevencion y el tratamiento de las enfermedades epidémicas,
endémicas, profesionales y de otra indole, y la lucha contra ellas;

d) La creacion de condiciones que aseguren a todos asistencia

meédica y servicios médicos en caso de enfermedad.

Sobre este documento internacional, ratificado por México y, por
tanto, ley suprema de la Unién, vale la pena resaltar dos puntos en rela-
cién con los CP.

El primero es el derecho a recibir el nivel mds alto posible de salud
fisica y mental. Es decir, no se agota con el mero acceso a los servicios
de salud, sino que estos servicios deben ser proporcionados con el mejor
nivel de calidad que el Estado pueda garantizar. Desde luego, al hablar del
nivel mds alto posible, se entiende que dicho nivel es distinto para cada
uno de los Estados Parte del Pacto, pues el nivel que un pais desarrollado
puede garantizar para sus ciudadanos sin duda serd mayor al que pueda
ofrecerse en uno en vias de desarrollo.

Esto no quiere decir que dichos Estados se liberen de la obligacién de
proveer servicios de salud de calidad, sino que, aunque no les es exigible
el mismo nivel de atencién y de acceso a los servicios de salud, deben
esforzarse por avanzar en cuanto a la calidad de la atenciéon médica y la
cobertura que ofrecen. El derecho a la salud establecido en el articulo co-
mentado es un derecho progresivo, de modo que los Estados Parte deben
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procurar siempre una mejora continua de la oferta de salud que garantizan.

El segundo punto a resaltar en relacién con los CP es el inciso d)
del segundo parrafo del articulo citado, que tiene relacién con la cober-
tura y universalidad de los servicios de salud. Esta obligacién comparte
la caracteristica de progresividad y exige a los Estados incrementar, en la
medida de lo posible, su cobertura de salud hasta alcanzar a la totalidad
de la poblacion.

Asi pues, el derecho a la salud entendido de acuerdo a nuestra
Constitucion y a los instrumentos internacionales signados por México,
incluye la mayor cobertura y los mejores estdndares de servicio posibles.
Este derecho a los estdndares mds altos comprende, desde luego, todas las
dreas médicas de atencidén, entre las que se incluye el tratamiento fisico y
psicoldgico del dolor, en particular el de los enfermos en fase terminal o
con padecimientos que no responden a un tratamiento curativo.

Por otro lado, debemos hacer referencia también a otro derecho;
aquel ligado a no recibir tratos crueles, inhumanos o degradantes, el cual
podemos encontrarlo reconocido en dos instrumentos internacionales fun-
damentales: el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos (Asam-
blea General de las Naciones Unidas, 1966), y la Declaraciéon Universal de
Derechos Humanos (ONU, 1948) en los articulos 7 y 5, respectivamente.
Establecen, en términos casi idénticos, que nadie serd sometido a torturas
ni a penas o tratos crueles, inhumanos o degradantes®.

Desde luego, seria erréneo afirmar que la enfermedad constituye, por
si misma, una forma de tortura, o un trato cruel, inhumano o degradante vy,
asignarle por ello, una responsabilidad al Estado. Sin embargo, la Relatoria
Especial de la ONU para la prevencién de la tortura y las penas o tratos
crueles, inhumanos y degradantes (Nowak y Grover, 2008), ha sostenido
que la falta de acceso a un adecuado tratamiento del dolor puede constituir
efectivamente, una falta del Estado en esta materia®.

3 El Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos incluye, ademds, la prohibi-
cién de que una persona sea sometida a experimentos médicos o cientificos, sin
su consentimiento.

4 Carta conjunta del Relator Especial de las Naciones Unidas para la prevencién de
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En una carta conjunta a la Comisién de Drogas Narcdticas, los Re-
latores Especiales para prevenir la tortura y las penas o tratos crueles,
inhumanos y degradantes, y para el derecho a la salud, dijeron en di-
ciembre de 2008:

La falla de los gobiernos de tomar medidas razonables para asegu-
rar la accesibilidad del tratamiento del dolor, que deja a millones de
personas sufriendo innecesariamente dolor severo y, frecuentemente,
prolongado, levanta la pregunta de si han cumplido adecuadamente

con su obligacién (Nowak y Grover, 2008, traduccién propia).

Tomando en cuenta la funcién que los CP desempeifian, en relacion
con los derechos humanos, Human Rights Watch (2011) en un informe
acerca de los mismos emiti6 recomendaciones a los gobiernos, las cuales
recalcamos a continuacion:

¢ Conformar un grupo de trabajo sobre CP y manejo del dolor, debiendo
incluir a todos los actores relevantes para crear un adecuado plan de
accion e implementar medidas progresivamente;

¢ Evaluar disponibilidad y necesidad de servicios de CP y manejo del
dolor;

¢ Desarrollar un plan de accién para combatir las barreras institucionales,
politicas, educativas y materiales que limitan acceso a los cuidados
paliativos, invitando al Programa de Acceso a Medicamentos Contro-
lados de la Organizacién Mundial de la Salud, asi como a Comisiones

Nacionales de Derechos Humanos u Oficinas de Ombudsman para

ayudar en la implementacién de las recomendaciones anteriores.

la tortura y las penas o tratos crueles, inhumanos y degradantes, Manfred Nowak,
y el Relator Especial de las Naciones Unidas para el derecho de todos a disfrute
de los estdndares mds altos de salud fisica y mental, Anand Grover, a la Comisién
de Drogas Narcdticas. Diciembre de 2008. Apud Human Rights Watch, Global State

of Pain Treatment. Access to Palliative Care as a Human Right. 2011, Nueva York.
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3. Revision de la reforma y adicion de la Ley General de Salud, en
materia de cuidados paliativos

El 5 de enero del 2009 se publicé en el Diario Oficial de la Federa-
cién, la reforma y adicién a la Ley General de Salud en materia de CP,
considerando 11 derechos de los enfermos en situacién terminal en el
articulo 166 Bis 3.

Es fundamental indicar que, anteriormente, no existia legislacién
alguna sobre la materia en México, lo cual es un primer paso hacia el
desarrollo normativo apropiado.

Segin un atlas de CP realizado en 2013 (Pastrana et al., 2013), a nivel
latinoamericano se contemplan tres supuestos en cuanto al avance en la
regulacion de CP en esta regién. En el primer supuesto se encuentran
los paises que tienen un plan nacional de CP, entre los que se destacan:
Panamd, Cuba, Venezuela, Pert, Brasil y Chile. Como segundo supuesto
se contempla a Chile y Colombia, ya que ambos Estados cuentan con una
regulacién nacional. Finalmente, los tinicos paises que estdn en el tercer
supuesto, pues que tienen tanto planes como leyes nacionales, son México
y Chile. Lo anterior permite resaltar el avance de México al contemplar
tanto una ley como un plan nacional a nivel internacional, lo cual implica
la posibilidad de un mayor progreso en la materia.

En la reforma legislativa existen elementos relevantes como el poder,
con la sola voluntad del paciente, de pedir la suspensién voluntaria del
tratamiento curativo y dar inicio a los CP por no existir posibilidad de cura.

La suspensién voluntaria del tratamiento curativo conlleva a no
prolongar inttilmente la vida del enfermo en situacién terminal, evitando
la adopcién de medidas desproporcionadas, dando oportunidad a que el
paciente reciba un tratamiento enfocado a disminuir el dolor y brindar
bienestar para él y su familia desde los aspectos fisicos y psicolégicos
hasta los espirituales.

Dicha reforma tiene, ademads, como uno de sus principales objetivos,
el establecimiento de los derechos y obligaciones de los médicos y per-
sonal de salud, con la finalidad del cumplimiento preciso de los CP. A su
vez, establece la prohibicién de la eutanasia, diferencidndola del derecho
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del paciente a renunciar a un tratamiento o a impedir en su persona el
ensafiamiento terapéutico.

De esta manera, la indicada reforma establece también los siguientes
derechos, facultades y obligaciones respecto de los enfermos en situacion
terminal: poder recibir atencién médica integral que involucre ingreso a
las instituciones de salud cuando requiera atencién, asi como aptitud para
dejarlas voluntariamente. Se aboga por un trato mds digno a la persona,
con libre acceso a la informacién, capacidad para negarse en cualquier
momento a un tratamiento que considere extraordinario, asi como a recibir
atencion espiritual para el enfermo y toda su familia.

Respecto de las facultades y obligaciones de las instituciones de sa-
lud, destacan la necesidad de ofrecer y proporcionar servicios para una
adecuada atencidn, asi como orientacion y asesoria para el paciente y su
familia. Por otro lado, se proporcionaran los cuidados segtn el tipo y grado
de enfermedad desde el diagndstico, garantizando siempre actualizacién
y capacitacion en los especialistas.

Finalmente, los médicos especialistas en las instituciones de segun-
do y tercer nivel, tendran la obligacién de informar en todo momento
sobre los riesgos, variantes y posibilidades de los CP. Asimismo, deben
asegurarse que los cuidados se brinden respetando la calidad de vida del
enfermo, asi como la posibilidad de que solicite una segunda opinién de
otro especialista en la materia.

La reforma en cuestién retoma casi la totalidad de los aspectos
considerados por la Organizacién Mundial de la Salud y la Declaracién
de Venecia. Sin embargo, no se considera el derecho a no morir sélo, ni
se considera el derecho del paciente y sus familiares a recibir atencién
psicolégica y tanatolégica para sobrellevar esta situacién. Dichos aspectos,
que si bien pueden parecer innecesarios en un primer andlisis, toman
especial relevancia al afrontar los momentos criticos del paciente y las
personas cercanas a €l.

Una vez lograda la inclusién de los CP en la Ley General de Salud, su
implementacién requeria avanzar en dos dreas: en materia normativa, era
necesario completar la reforma a la ley con una correlativa al Reglamento
de la Ley General de Salud en Materia de Prestacion de Servicios de
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Atenciéon Médica y con la expedicién de una Norma Oficial Mexicana
por parte de la Secretaria de Salud; por otro lado, era necesario que el
Presupuesto de Egresos de la Federaci6n asignara recursos para crear
unidades de CP en los hospitales ptblicos.

En materia legislativa, tras una demora de mds de cuatro afos, se dio
el primer paso con la publicacién de la reforma al mencionado Reglamen-
to en el Diario Oficial de la Federacién del 1 de noviembre de 2013. Esta
reforma incorpora las disposiciones de ley referentes a los CP, adiciona
la prestacién de dichos servicios al sistema nacional de salud y regula
la operacién de las unidades de CP en hospitales y centros de salud. Sin
duda, se trata de un avance importante que debe ser completado con la
expedicion de la Norma Oficial Mexicana®, lo que permitird que los CP
cuenten con un marco juridico completo para su prestacion.

Es importante recalcar que, de acuerdo al sistema juridico mexicano,
los reglamentos y las normas no pueden establecer derechos y obligaciones
mads alld de aquellos establecidos en ley, y muchos menos contravenir sus
disposiciones, por lo que los derechos de los enfermos en situacién termi-
nal y diversas prohibiciones, como la del suicidio asistido y la eutanasia
pasiva, permanecen protegidos en los mismos términos de la Ley.

En el tema del presupuesto, sin embargo, la reforma a la Ley General
de Salud no se acompafé de una partida debidamente etiquetada en el
Presupuesto de Egresos de la Federacion en el afio de su aprobacién, ni
en los posteriores, lo que ha impedido una correcta implementacién de
las disposiciones de ley®. Esta asignacién se hace por medio de partidas
etiquetadas que se refieren a gastos especificos de las diversas entidades
de la administracién publica. Por esta razén, al no existir una partida es-
pecifica para la implementacién de los CP, los centros publicos de salud

5 Son regulaciones técnicas de cardcter obligatorio. Regulan los productos, procesos
o servicios, cuando éstos puedan constituir un riesgo para las personas, animales
y vegetales asi como el medio ambiente en general, entre otros.

6 En México, el presupuesto de los centros ptiblicos de salud es asignado en el Proyecto
de Presupuesto de Egresos de la Federacion que envia el Presidente de la Republica

a inicios del mes de setiembre.
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deben “ingenidrselas” para sufragar los gastos a partir de otros rubros de
su presupuesto, o en la mayoria de los casos, simplemente prescindir de
su implementacion.

A finales de 2012, tres afios después de la entrada en vigor de la re-
forma de la Ley General de Salud, la Cdmara de Senadores, la Cdmara de
Diputados y la Asamblea Legislativa del Distrito Federal (ALDF), exhortaron
al Ejecutivo Federal, mediante diversos puntos de acuerdo, para incluir en
el Proyecto de Presupuesto de Egresos de la Federacién de 2013 una par-
tida presupuestal para la implementacién de los CP’. Sin embargo, dicha
partida estuvo ausente, tanto en el mencionado proyecto de presupuesto
entregado por el Ejecutivo Federal a la Cdmara de Diputados como en
el presupuesto definitivo aprobado por esta ultima, no lograndose asi el
objetivo trazado.

4. Contexto de los cuidados paliativos a nivel nacional

De las 590.693 muertes registradas en México en el 2011 (INEGI,
2013), se ha calculado que alrededor de 196 mil fueron enfermos que en
situacion terminal requirieren CP para mitigar los sintomas de su enfer-
medad. Sin embargo, se tiene registro que anualmente se expiden aproxi-
madamente 700 recetarios de estupefacientes con cédigo de barras, de
los que cada uno posee 50 recetas (Flores et al., 2009, 71). Es decir, sélo
35,000 recetas para, al menos, 196 mil que podrian requerir estos farma-
cos para el manejo del dolor.

Por otro lado, en el territorio nacional existen 71 centros de CP co-
rrespondientes a primer nivel, 34 en el segundo nivel y 10 en el tercer
nivel (Pastrana et al., 2012, 226). Cuatro de estos ultimos brindan servicios
exclusivos de CP, es decir poseen recursos humanos y materiales enfocados
Unicamente a brindar este tipo de cuidados sin ser compartidos por los

7 Sen. Gabriel Avila, publicado en la Gaceta del Senado del dia 23 de octubre de 2012;
Dip. Flor Ayala, publicado en la Gaceta Legislativa de la Cdmara de Diputados del
28 de noviembre de 2012; y Dip. Orlando Anaya, en la versién estenografica de la
sesion del 27 de octubre de 2012 de la ALDF.
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servicios propios de las Clinicas del Dolor, y cuentan con medios mul-
tidisciplinarios para esta labor: médicos especializados, profesionales de
enfermeria, trabajo social, psicologia, nutricién, rehabilitacién, terapeutas
respiratorios y tanat6logos. Estos son: el Instituto Nacional de Cancero-
logia, Instituto Nacional de Pediatria, Instituto Nacional de Neurologia y
el Instituto Nacional de Cardiologia, todos ellos ubicados en el Distrito
Federal (Plancarte, 2013).

A su vez existen seis hospitales de tercer nivel que proporcionan
atencion en CP de manera conjunta con las Clinicas del Dolor, compar-
tiendo drea fisica, recursos tecnolégicos y humanos, contando principal-
mente con algélogos, profesionales en enfermeria, psicélogos, trabajadores
sociales y tanatélogos (Pastrana et al., 2012, 222).

En el primer nivel de atencién se encuentran las residencias tipo hos-
picio que ofrecen CP, la mayor parte de estos hospicios pertenecen a
organizaciones de la sociedad civil. Se tiene registro que existen 7 resi-
dencias tipo hospicio, mismas que poseen entre 5 y 10 camas. Dentro
del Distrito Federal el programa perteneciente a la Red Angel, cuenta con
16 equipos distribuidos en las 16 delegaciones que brindan también este
servicio (Pastrana et al., 2012, 224).

Es importante considerar que un 90% de los CP se ejercen en las
instituciones publicas. En el dmbito privado, inicamente el 10% restante.
En ambos casos se incluye la atenciéon domiciliaria (Flores, et al., 2009, 96).

Asimismo, existen s6lo 115 servicios de CP en el territorio nacional,
con capacidad sumamente variable y la gran mayoria de ellos restringidos
a unas cuantas decenas de enfermos. Es inquietante estimar que la gran
mayoria de poblacién con estas necesidades, no pueda tener acceso a los
servicios que requieren.

Por otro lado, aunque no se cuentan con las cifras especificas del
total del equipo multidisciplinario certificado/capacitado para impartir
CP, se tiene registro que, hasta el ano 2012, sélo 250 médicos habian rea-
lizado cursos especificamente en esta materia (Pastrana et al., 2012, 222).
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5. Percepciones del desarrollo de los cuidados paliativos en
México a partir de la reforma a Ley General de Salud, en materia de
cuidados paliativos

A partir de la modificacion de la Ley General de Salud en materia de
CP, se creé el Programa Nacional de CP (PALIAR) como parte del Sistema
Integral de Calidad en Salud (SICALIDAD), dependiente de la Secretaria de
Salud. Asimismo, dicha Secretaria impulsé los CP a través de la Comisién
Coordinadora de Institutos Nacionales de Salud y Hospitales de Alta Espe-
cialidad (CINSHAE). Esta Comisién reiine mensualmente a los representan-
tes de cada hospital para que comuniquen avances, dificultades y éxitos en
los programas de CP. Sin embargo, atin no hay un sistema gubernamental
de auditoria, evaluacién o control de calidad que monitoree el estdndar de
prestacion de servicios de CP (Pastrana et al., 2012, 222). Tampoco existen
mecanismos federales de seguimiento para la instalacién de unidades de
CP, equipamiento de las unidades existentes o la profesionalizacion del
personal de salud en esta materia.

Por otro lado, con la finalidad de conocer concretamente la influencia
de la reforma en CP dentro de la Ley General de Salud, especificamente
en el capitulo III articulo 166 Bis 13 sobre las Instituciones del Sistema
Nacional de Salud, a continuacién se presentan los fragmentos mds re-
levantes que resumen las entrevistas a profundidad realizadas durante el
2013 a los directores de cuatro Institutos Nacionales del Sector Salud® a los
que se les cuestion6 sobre los cambios percibidos en los servicios de CP
a partir de las reformas a la Ley:

8 Se tomo6 como criterio de seleccion a Instituto Nacional de Pediatria, Instituto Na-
cional de Cancerologia (INCan), Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia
“Manuel Velasco Sudrez” y el Instituto Nacional de Cardiologia “Ignacio Chavez”,
puesto que representan hospitales de referencia de tercer nivel en la tratamiento
de CP, y que poseen un drea diferenciada a las Clinicas del Dolor, dentro de los

mismos Institutos (Pastrana et al., 2012).
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Instituto Nacional de Pediatria

El Dr. Armando Garduno, Jefe de la Unidad de CP del Instituto Nacio-
nal de Pediatria, (en comunicacién personal del 2 de mayo de 2013) afirma
que a partir del ano 2006 se han impartido CP a poblacién infantil en es-
tado terminal; a partir de ese momento se ha podido conformar un equipo
interdisciplinario que atienda a esta poblacién. Sin embargo, la reforma
en CP en 2009, no representé un cambio considerable en la forma de
impartirlos ni en los alcances de la Unidad.

Instituto Nacional de Cancerologia (INCan)

Por su parte, el Dr. Ricardo Plancarte Sdnchez, Jefe del Servicio
de Clinica del Dolor y CP del Instituto Nacional de Cancerologia, (en co-
municacion personal del 11 de abril de 2013) indicé que, si bien es cierto,
el instituto se configura como un referente nacional e internacional en
materia de CP, contando con una considerable capacidad de atencién en
personal y recursos para brindar estos servicios; llama la atencién que
desde la reforma de la Ley General de Salud en materia de CP, no se ha
presentado ningin cambio en las instalaciones y recursos materiales y
humanos proporcionados por el Gobierno Federal.

Las modificaciones hechas en los ultimos afios en el drea correspon-
diente a CP en este instituto han sido producto de las consideraciones
hechas por las autoridades internas. Desgraciadamente, dentro del orga-
nigrama del Instituto Nacional de Cancerologia atin no estd considerada
el drea de CP.

Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco
Sudrez”

La Dra. Zoila Trujillo de los Santos, Jefa de la Clinica del Dolor del
Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Sué-
rez”, (en comunicacion personal del 11 de abril de 2013) destaca que no
ha existido modificacién dentro de los equipos y las acciones enfocadas
para el tratamiento en CP relacionados con la reforma anteriormente men-
cionada. El desarrollo que se ha alcanzado hasta el momento se debe a
la organizacién de los médicos que laboran en el instituto, de esta forma
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se ha elaborado el Programa de Redes de Apoyo para CP para el paciente
neurolégico, que cuenta con las dreas de capacitacion, difusién, investi-
gacion y asistencia (seguimiento telefénico y consulta externa). El apoyo
ha sido mds bien deficiente por parte del Gobierno Federal, limitando los
alcances de las reformas establecidas dentro de la Ley General de Salud.

Instituto Nacional de Cardiologia “Ignacio Chavez”

El Dr. Enrique Lépez Mora, Jefe de las Clinicas de Insuficiencia Car-
diaca y Paliativos del Instituto Nacional de Cardiologia “Ignacio Chévez”,
(en comunicaciéon personal del 13 de mayo de 2013) afirma que el de-
sarrollo en CP ha sido progresivo desde la fundacién de dicho Instituto,
independientemente de la reforma citada.

Sin embargo, la reforma de la Ley General de Salud en materia de
CP fue un estimulo importante para generar un plan de trabajo sistemé-
tico dentro del drea, inexistente en todos los demds hospitales del pais
especializados en el drea cardiolégica. Dentro de este plan de trabajo, se
evidencia la necesidad de aplicar CP a los pacientes con enfermedades en
etapa terminal y se precisa la necesidad de un equipo multidisciplinario.

En el Instituto, a partir de dicho plan, se integré al drea de CP: un
médico cardiélogo, un médico psiquiatra, dos psicélogas, una enfermera,
una tanatéloga, una nutriéloga y una bioeticista. Sin embargo, el personal
ya existia dentro del Instituto en otras dreas del mismo.

Desde el 2009 se conformé en el Instituto la Estrategia Integral de
CP, que implica los cuidados médicos, atencion tanatolégica y psicoldgica,
al paciente y su familia. Por tanto, la entrada en vigor de la reforma de la
Ley General de Salud en materia de CP, influy6 en la forma de organizar
y reestructurar los recursos materiales y humanos pertenecientes con an-
terioridad al Instituto Nacional de Cardiologia. Sin embargo, no signific6
mayor presupuesto ni ampliacién y/o creacién de nuevas dreas para este
tipo de atencién a los pacientes con enfermedades en estado terminal.
En México, ningtin otro hospital del drea cardiolégica brinda de manera
integral los CP a los pacientes y sus familiares.

Por todo lo anterior, y a través de esta breve pesquisa sobre la



Revista Internacional de Derechos Humanos / ISSN 2250-5210 / 2015 Afio V — N°5 117
www.revistaidh.org

implementacién de CP en Institutos Nacionales de la Secretaria de Salud
se pudo observar con claridad que la reforma en materia de CP dentro del
Ley General de Salud, no ha tenido influencia considerable en el desarrollo
de los mismos dentro de dichos Institutos.

A su vez, es importante mencionar la considerable influencia en la
mejora e implementacion que los CP, producto de las acciones desarro-
lladas por autoridades internas y médicos pertenecientes a los propios
Institutos, independientemente de los incentivos proporcionados por la
administracion federal.

6. Conclusiones

Es importante resaltar que, si bien es cierto que la reforma de la Ley
General de Salud en materia de CP intenta abarcar el tratamiento médi-
co para los pacientes con enfermedades en estado terminal, la atencién
psicoldgica, tanatolégica y espiritual no se enuncia como parte esencial
de los mismos, siendo que estas dreas constituyen aspectos esenciales
segun lo establece la Organizacién Mundial de la Salud y la Declaracion
de Venecia. La atencion psicolégica, tanatolégica y espiritual representan
un apoyo imprescindible, tanto para el enfermo como para su familia que
atraviesan por uno de los momentos de mayor vulnerabilidad, psicolégica
y emocional de la vida.

Asimismo, las acciones y cambios realizados en los Institutos anali-
zados, a raiz de dicha reforma, se han desarrollado principalmente por la
iniciativa y esfuerzos de las autoridades internas y médicos de los propios
Institutos, dejando notar que tal reforma no se ha logrado llevar al terreno
de la préctica, principalmente porque no han sido designados presupuestos
con partidas etiquetadas para esta materia.

Ante este panorama, donde mds se percibe una falta de atencién a las
necesidades de los enfermos en situacién terminal, es especificamente en
el rubro de las facultades y obligaciones de las Instituciones del Sistema
Nacional de Salud. Es esencial considerar el rol que tiene el Estado al ser
el responsable de proporcionar atencién médica integral al total de su po-
blacién, incluyendo a las personas con enfermedades en situacién terminal.
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La evidente carencia de atencion integral de los enfermos en situa-
cién terminal por parte del Estado, asi como las consecuencias derivadas
de esta, constituyen una violacién a las obligaciones internacionales
adquiridas por México en pactos internacionales. Aunque se han hecho
esfuerzos para lograr que los CP lleguen a quienes los necesitan, mientras
el Estado mexicano no logre pasar de la letra de la ley a una verdadera
implementacién de los mismos, seguird incumpliendo sus obligaciones
constitucionales e internacionales.

Finalmente, es también esencial que la sociedad civil en México al-
cance un conocimiento informado acerca de los derechos y obligaciones
que poseen ante las acciones médicas al final de la vida. Dicho conoci-
miento permitird a los ciudadanos ejercerlos y cumplirlos de una mejor
manera, estableciendo una relaciéon de corresponsabilidad con el propio
Estado, con la tnica finalidad de salvaguardar la integridad ante el dolor
fisico y emocional del propio enfermo y su familia.
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