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Sintesis

Hablar de muerte digna consiste en disminuir el su-
frimiento, lo que implica la voluntad anticipada, es
decir, el derecho que tiene toda persona a decir si se
somete 0 no a un tratamiento médico que prolon-
gue su vida cuando se encuentra en fase terminal.

El derecho a la muerte digna es un tema polémico
y que forma parte de la agenda progresista. Es un
tema de salud publica que no se puede evadir por-
que es un derecho humano que el Estado Mexicano
debe garantizar a toda la poblacion.

Una vision de las y los expertos

al fin de una vida. Implican atender las necesidades
tisicas, emocionales, espirituales y sociales de los pa-
cientes y sus familiares, es decir, tiene que ver con la
atencion integral.

14 entidades del pais garantizan y regulan el derecho
a la voluntad anticipada; sin embargo, este derecho
aun no esta plenamente garantizado.

De acuerdo con datos de la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS), hay 40 millones de personas que
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flos que sufren de enfermedades terminales con do-
lores intensos.

La brecha entre la oferta y demanda de los cuidados
paliativos es de 79%, con el agravante de que en el
medio rural la capacidad instalada para proporcio-
nar este tipo de atencién a los pacientes que lo re-
quieren es practicamente nula.
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requieren de cuidados paliativos y s6lo 14% de ellas
los reciben; en México, 372 mil personas requieren
cada afio de este tipo de atencion y so6lo 21% tiene
acceso.

Garantizar el derecho a la muerte digna implica res-
petar el momento natural de la muerte, ni prorro-
garlo, ni adelantarlo.

Los cuidados paliativos son un derecho humano, a «
partir del cual se busca evitar un sufrimiento inne-
cesario y construir un entorno de dignidad en torno

La muerte digna no sélo tiene que ver con adultos
mayores que llegan a una etapa terminal de alguna
enfermedad, también esta presente en las nifias y ni-
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Ademas del paciente y sus familiares, hay que tomar
en cuenta las necesidades de las personas cuidado-
ras, pues ellas realizan un trabajo muy importante y
sufren desgaste fisico, emocional y econdémico, ade-
mas es indispensable considerar sus derechos en un
modelo de atencidn, en especial en el sector publico.

La voluntad anticipada, al igual que los cuidados
paliativos, no prolonga ni acorta la vida, respeta el
momento natural de la muerte y favorece la atencién

al final de la vida.

Cuando se habla de cobertura universal en materia
de cuidados paliativos se hace referencia a que tales
cuidados sean parte de las acciones del sistema de
salud, es decir, desde la prevencion hasta el diagnds-
tico, tratamiento, rehabilitacion y la paliacién para
concluir con el circulo de atencion de los pacientes.

El documento sobre la voluntad anticipada se con-
signa en el expediente médico y tiene el mismo peso
legal y ético cuando se realiza con un notario o me-
diante un acta de suscripcion de voluntad anticipada.

Las implicaciones del COVID-19 en el tratamiento
de pacientes con necesidades de cuidados paliati-
vos ha limitado el acceso a médicos especialistas e
instituciones de salud, cancelacion y/o postergacion
de sus consultas; en el seguimiento o control sobre
todo de pacientes en control; en la disponibilidad de
farmacias e insumos médicos; en la postergacion de
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consultas de segunda opinidn y en el aislamiento so-
cial como medida de prevencidén que exacerba cua-
dros depresivos o ansiosos.

Los cuidados paliativos pediatricos se centran en ali-
viar el sufrimiento asociado a condiciones limitantes
o amenazantes para la vida y mejorar la calidad de
vida de las personas que experimentan estas situa-
ciones, condiciones y enfermedades.

La pandemia de COVID-19 ha afectado negativa-
mente la provision de cuidados paliativos pediatri-
cos, en particular en el acceso a las quimioterapias y
los medicamentos opioides. Las consultas y las valo-
raciones han disminuido, asi como también los espa-
cios hospitalarios. Son precisamente los menores, en
condiciones mas complejas y altamente vulnerables,
quienes se han visto mas afectados.

Durante la pandemia de COVID-19 la participacion
de los cuidados paliativos es indiscutible. En esta
crisis los cuidados paliativos han sido tan necesarios
como los ventiladores mecanicos, los fluidos intrave-
nosos o los antipiréticos y analgésicos.

A casi un afio que se declar¢ el estado de emergen-
cia sanitaria por COVID-19, el personal de salud
enfrenta una situacion de gran estrés y fatiga fisica.
Muchos de ellos han trabajado sin descanso y mues-
tran afectaciones emocionales como el sindrome de
fatiga por compasion que se ha desarrollado a partir
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del cuidado de otras personas con dolor emocional o
dolor fisico y que se considera como una dramatiza-
cién secundaria o indirecta que afecta el estado emo-
cional de los prestadores de los servicios de salud.

La pandemia de COVID-19 ha generado un “tsuna-
mi” del sufrimiento no solo a partir de un diagnos-
tico de una enfermedad desconocida y de un trata-
miento también desconocido, sino también de los
pacientes graves con COVID-19, de aquellos que
han muerto en casa y de la atenciéon que les ha pro-
porcionado la familia, la mayoria de las veces sin el
equipo de proteccion personal adecuado. La familia
ha tenido que brindar el apoyo psicoemocional, no
solo la discriminacion y el estigma al contagio, sino
también ante la pérdida del familiar y el duelo del ser
querido.

Las pandemias y otras emergencias de salud son am-
plificadoras del sufrimiento humano por lo que los
cuidados paliativos deben ser un componente ex-
plicito en los planes nacionales de respuesta al CO-
VID-19.



Introduccion

El pasado 21 de enero el Instituto Belisario Do-
minguez presentd en linea el libro Muerte Digna: Un
derecho humano que nos involucra a todas y todos, que
reune la opinién de especialistas, expertas, expertos y
legisladores que participaron durante el seminario reali-
zado en torno a la reforma a la Carta Magna en materia
de cuidados paliativos, la situacion que prevalece en Mé-
xico y la importancia de garantizar este derecho a todas
y todos los mexicanos para brindar servicios de salud
adecuados que eviten el dolor y sufrimiento innecesario
a pacientes en etapa terminal.

En la presentacion del libro participd el presi-
dente de la Junta de Coordinacién Politica del Senado
de la Republica y coordinador del Grupo Parlamentario
de Morena, senador Ricardo Monreal Avila; el senador
Miguel Angel Osorio Chong, coordinador del Grupo
Parlamentario del Partido Revolucionario Institucio-
nal y presidente del Instituto Belisario Dominguez; el
senador Miguel Angel Mancera Espinosa, coordinador
del Grupo Parlamentario del Partido de la Revolucion
Democratica, asi como de la publicacion; la senadora
Patricia Mercado Castro, presidenta de la Comision de
Zonas Metropolitanas y Movilidad; la senadora Kenia
Loépez Rabadan, presidenta de la Comisiéon de Dere-
chos Humanos; el doctor José Ignacio Santos Preciado,
secretario del Consejo de Salubridad General; el doctor
Roberto Bernal Gomez, secretario de Salud del Estado
de Coahuila; la doctoras Celina Castafieda De La Lan-

za, responsable del Programa de Cuidados Paliativos del
Estado de México; la doctora Silvia Allende, jefa de Cui-
dados Paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia;
el doctor Jorge Ramos Guerrero, jefe de servicios del
Hospital General de Occidente; la doctora Maria Isabel
Cristina Gonzales Salas, psicologa clinica del Hospital
General de México y el doctor Ferdinand Recio Solano,
director general y representante legal del Centro Acré-
polis.

El presente documento sintetiza algunos de los
argumentos expuestos por las y los legisladores, los mé-
dicos y las especialistas en el tema que participaron en
el evento, quienes aportaron diversas perspectivas y ele-
mentos sobre el derecho a la muerte digna contextuali-
zando sus intervenciones en el marco de la pandemia de
COVID-19. El libro se encuentra disponible en la pagina
del Instituto Belisario Dominguez,® asi como también el
Webinar en el que presento oficialmente.*

! http://bibliodigitalibd.senado.gob.mx/handle/123456789/5106
? http://bibliodigitalibd.senado.gob.mx/handle/123456789/5140
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L. Intervenciones de las y los
legisladores

Senador Ricardo Monreal Avila
Presidente de la Junta de Coordinacion Politica JUCOPO)

El senador Monreal inici6 su intervencioén sefialando
que el Senado de Republica ha legislado sobre el acce-
so y el derecho a una vida digna que involucra a su vez
el derecho a una muerte digna. Recordé que la minuta
aprobada por el Senado no ha sido concluida, se encuen-
tra en la Camara de Diputados, como camara revisora,
e hizo votos porque pueda discutirse y, en su caso, tam-
bién aprobarse.

El derecho a la muerte digna es un tema polémi-
co, un tema de la agenda progresista. La labor social y
legislativa debe ir mas alla para generar los cambios en el
pais. Es un tema también de salud publica que no se pue-
de evadir porque es un derecho humano que el Estado
mexicano debe garantizar a toda la poblacién. Sin em-
bargo, reconocié que el acceso a los servicios de cuida-
dos paliativos y de medicamentos para el tratamiento del
dolor son atn limitados, lo que afecta particularmente a
las poblaciones mas vulnerables. Reconocié que en las
legislaturas pasadas no se intent6 legislar sobre estos te-
mas, pero es importante que se sigan trabajando las ba-
ses que fortalecerian al sistema de salud en nuestro pais.

Por otra parte, reconocid la importancia de se-
guir promoviendo la publicacién de trabajos que abor-



den temas de investigacion cientifica como el libro
Muerte Digna: Un derecho humano que nos involucra a
todas y todos, ya que proporcionan elementos para el de-
bate social, legislativo, politico y permiten presentar a la
sociedad los motivos por los cuales se decide legislar en
uno y en otro sentido. Por estas razones consideré un
buen esfuerzo la edicién de la publicacion de libros y ar-
ticulos que aportan elementos para que México se acer-
que a garantizar el acceso efectivo al derecho humano de
una muerte digna.

Senador Miguel 0sorio Chong
Presidente del Instituto Belisario Dominguez

En la inauguracion del evento el senador Miguel Osorio
Chong, presidente del Instituto Belisario Dominguez,
sefiald la gran trascendencia que tiene la reflexién y de-
liberacion de uno de los temas mas relevantes a la vida
humana, que se conoce poco y genera mucha polémica.

Enfatizé que ante la crisis sanitaria que se en-
frenta hoy en dia por la pandemia de COVID-19, mu-
chas personas se han enfrentado a la enfermedad e in-
cluso al dolor yla pérdida de familiares y amigos. Hablar
de muerte digna se refiere a disminuir el sufrimiento, lo
que implica la voluntad anticipada, es decir, el derecho
que tiene toda persona a decir si se somete 0 no a un
tratamiento médico que prolongue su vida cuando se
encuentra en fase terminal. Se trata de garantizar este
derecho y de respetar el momento natural de la muerte,
ni prorrogarlo, ni adelantarlo. A la fecha, 14 entidades
regulan y contemplan este derecho y los cuidados palia-
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tivos que implican atender las necesidades, el dolor y la
atencion integral de los pacientes y sus familias, en sus
necesidades fisicas, psicoldgicas y sociales. Sin embargo,
este derecho aun no estd plenamente garantizado en la
mayor parte del pais.

Destacé también que, de acuerdo con la Orga-
nizaciéon Mundial de Salud, anualmente poco mas de
40 millones de personas a nivel mundial requieren de
cuidados paliativos, pero de ellos sdlo 11 por ciento los
reciben, lo que se traduce en que mas de 34 millones de
personas viven con dolor, en su mayoria de paises de ba-
jos ingresos. En México la situacién es similar, ya que
poco mas de 372 mil personas que cada aflo necesitan
algun tipo de cuidado paliativo, s6lo 78 mil la reciben, lo
que representa 21%.

Sefal6 que todas y todos tenemos derecho a una
vida digna y a una muerte digna, a pesar de ello en Mé-
xico el acceso a estos servicios de cuidados paliativos y
de medicamentos esenciales es muy limitado. The Eco-
nomist ubica a nuestro pais en el lugar 25 de 40 naciones
en materia de disponibilidad; en el lugar 37 en calidad
de servicios y en posiciéon 39 en materia de costos. Es
por ello que la aplicacion de los cuidados paliativos en
ejercicio del derecho a la muerte digna debe ser tratado
como un tema de salud publica.

Por ultimo, reconoci6 el trabajo que desde el Se-

nado de la Republica se ha realizado para garantizar este
derecho a todas y todos los mexicanos.
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Senador Miguel Angel Mancera

Coordinador del Grupo Parlamentario del Partido de la
Revolucion Democratica

Reconocié que la muerte digna no es un tema sencillo,
ya que incluso se pude confundir y estar en la frontera
con otros temas como la eutanasia que involucra un de-
bate ético y juridico mucho mas profundo. La muerte
digna es un tema que no sélo hace referencia a las per-
sonas mayores que llegan a una enfermedad terminal
por razones de edad, de enfermedades cronico-degene-
rativas, sino que también esta presente en la poblacion
infantil que sufre de dolores intensos y cuya obligacion
del Estado mexicano es evitarlo. Justo en esta etapa en
que la sociedad mexicana vive momentos criticos por el
COVID-19 y sufre por la hospitalizacién y la pérdida de
amigos y familiares, los cuidados paliativos y el derecho
a una muerte digna adquieren gran sentido y relevancia.

Los pacientes en etapa terminal, por lo regular
no quieren seguir hospitalizados, pero los médicos y los
familiares temen por su vida en caso de que lo abandone,
ya que no hay alternativas médicas que puedan ayudar
a salvarle y/o prolongarle la vida en su hogar. Estando
en el hospital el paciente vive una gran tension y estrés
psicoldgico porque ya no quiere estar ahi sufriendo y la
familia vive también un gran estrés y quiere cumplir con
la voluntad del paciente, pero no puede llevarlo a casa
por temor. Ello ejemplifica de manera clara lo que hoy
se comenta sobre la voluntad anticipada. Una decision
que tiene que tomar el paciente cuando ain se encuen-
tra consciente o en su caso los familiares. El tema de la



muerte digna y los cuidados paliativos son temas muy
sensibles que preocupan y les interesan a todas y todos, y
donde, desafortunadamente, hay muchas dudas.

Senadora Patricia Mercado Castro

Presidenta de la Comision de Zonas Metropolitanas
y Movilidad Revolucion Democratica

De acuerdo con la senadora Mercado la discusion sobre
la muerte digna forma parte de la legislacion de politicas
publicas donde se encuentran los cuidados paliativos. Es
un area en que se cruzan la ciencia y la ética, pero tam-
bién las convicciones morales y religiosas de las personas
que siempre estan presentes. El dilema entre prolongar
la vida y evitar el sufrimiento es uno de los mas dificiles
que enfrenta el personal de salud.

Los cuidados paliativos previenen y alivian el do-
lor y sufrimiento, asi como también brindan una mejor
calidad de vida cuando la ciencia médica ya nada pue-
de hacer en pacientes con enfermedades terminales. Lo
que trae a la luz diversos principios de los derechos hu-
manos, en especial, la autonomia de las personas para
decidir sobre si mismas, y la dignidad que implica las
condiciones minimas de vida aceptables para todo ser
humano. Estas condiciones que corresponden con el
sentido comun para evitar el sufrimiento, el morir en
pazy despedirse de los seres queridos, da cierto consue-
lo a quienes se van y a quienes se quedan.

La senadora sefialé que el libro Muerte Digna: Un de-
recho humano que nos involucra a todas y todos, es una
compilaciéon de experiencias, estudios y propuestas de
personas expertas en diversas areas y de funcionarios
publicos que comparten los avances y obstaculos que es-
tan enfrentando en materia de cuidados paliativos.

Enfatizé que, de acuerdo con las cifras propor-
cionadas por el doctor Villa Cornejo, hay una gran bre-
cha de 79% entre la oferta y demanda de los cuidados
paliativos, con el agravante de que en el medio rural la
capacidad instalada para proporcionar este tipo de aten-
cién a los pacientes que lo requieren es practicamente
nula. De igual forma, reconoci6é que en materia de cui-
dados paliativos no basta con su reconocimiento como
un derecho, ya que los instrumentos para hacerlo efecti-
vo son mas complejos que el proceso legislativo o judi-
cial que les da origen.

Por otro lado, consideré también que el libro
Muerte Digna: “Un derecho humano que nos involucra a
todas y todos” es de gran relevancia pues ofrece respues-
tas sobre el financiamiento, los modelos de atencion y el
acceso a medicamentos controlados como los opioides
y los derivados del cannabis, sustancia esta tltima sobre
la cual el Senado de la Republica aprobo ya una nueva
legislacion para su uso terapéutico.

Reconocio el gran rezago que existe en la dispo-
nibilidad y acceso a medicamentos paliativos, lo que ha
llevado a pacientes y familiares a ganar casos en instan-
cias judiciales. Y, es, sobre todo, por estas personas que
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se debe continuar el debate para una regulacién moder-
na y racional de estas sustancias.

El libro Muerte Digna: Un derecho humano que
nos involucra a todas y todos aborda también una di-
mension humana y la aplicacion integral de los cuidados
paliativos que considere aspectos psicoldgicos, éticos y
espirituales que respeten las convicciones de las perso-
nas para aminorar sus dolores. La publicacion destaca la
necesidad de incorporar a las familias y comunidades a
los cuidados paliativos, asi como la necesidad de desbu-
rocratizar la atencion médica y vincularla necesariamen-
te con un hospital en momentos tan dificiles. La senado-
ra Mercado sefialé que la responsabilidad del Estado es
apoyar el proceso emocional de pacientes y sus familias
con el menor sufrimiento.

Esta plenamente de acuerdo con la propuesta de
tomar en cuenta las necesidades de las personas cuida-
doras, pues ellas realizan un trabajo muy importante y
sufren desgaste fisico, emocional y econémico, ademas
resalté que es muy importante considerar sus derechos
en un modelo de atencion, en especial en el sector publi-
co.

Otro de los rubros que retoma es el reto que im-
plica para que en el marco juridico se deje de considerar
unicamente a pacientes terminales con una expectativa
menor a seis meses. Se requiere incorporar, Como se re-
conoce plenamente en la publicacién en cuestiéon mu-
chas variantes en las que intervienen el dolor y los sin-
tomas que reducen las capacidades para llevar una vida
digna.



En la Constitucién de la Ciudad de México se
afirma con toda claridad que el derecho a una vida digna
contiene implicitamente el derecho a una muerte digna,
el poder judicial ya ha determinado que esta disposicion
respeta los limites del marco juridico federal. Desde el
punto de vista de la senadora Mercado, ese precedente
da oportunidad de desarrollar sus implicaciones y abrir
el debate sobre la voluntad anticipada y la eutanasia.

Senadora Kenia Lopez Rabadan
Presidenta de la Comision de Derechos Humanos

La senadora Lopez Rabadan sefnald que el libro Muerte
Digna: Un derecho humano que nos involucra a todas y
todos recopila la experiencia de especialistas y la vision
de distintos legisladores en un tema tan importante en
materia de derechos humanos. Sefial6 que el dolor de
las pérdidas humanas por la crisis sanitaria es cercano a
todas y todos los mexicanos y esto obliga a entender la
trascendencia del derecho a vivir y a morir con dignidad.
Comentd que ha cambiado la forma de ver a la muerte
y visibilizar la obligacién del Estado de garantizar tanto
una vida digna como una muerte con dignidad, y que el
texto sobre la Muerte Digna: Un derecho humano que nos
involucra a todas y todos ayuda a reflexionar y a sensibi-
lizar sobre los retos que tiene México en la materia.

Reconocié que en distintos instrumentos inter-
nacionales como en la Declaracién Universal de los De-
rechos Humanos, la Declaracion de Venecia o la Carta
de Praga, se protege el derecho de las personas a contar
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con asistencia médica y/o servicios sociales necesarios
para aliviar y proteger las necesidades de los pacientes.
La senadora retomo6 la definiciéon de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) sobre los cuidados paliativos
enfocados a mejorar la calidad de los pacientes y las fa-
milias que se enfrentan con enfermedades amenazantes
para la vida. Enfatiz6 que morir con dignidad es un de-
recho esencial del ser humano, el cual deberia entender-
se como el derecho de una persona con contar cuidados
paliativos de calidad adecuada.

Al igual que las y los legisladores que le antece-
dieron en el uso de la palabra, puntualiz6 que es muy
importante la reforma al articulo 4° de nuestra Consti-
tucién Politica que incorpora el derecho a los cuidados
paliativos en enfermedades terminales propuesta por el
senador Mancera y aprobada en julio de 2019 en el Se-
nado de la Republica. La Minuta se envi6 a la Camara de
Diputados como colegisladora donde se sigue su curso
legislativo. Es de esperar que este periodo ordinario se
pueda aprobar el Dictamen para poder garantizar el de-
recho de todas las personas a los cuidados paliativos y a
una muerte con dignidad. Un tema que hoy es impor-
tante y es cercano a todas y todos.

?
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IL. Intervenciones de las y los expertos

Dr. José Ignacio Santos Preciado
Secretario del Consejo de Salubridad General

En su intervencion el doctor Santo Preciado reconocié
la importancia de aborda el analisis y discusion de temas
sobre las decisiones al final de la vida y en ello estd im-
plicito el derecho humano sobre muerte digna. Los cui-
dados paliativos representan uno de los temas comunes
para el Consejo de Salubridad General desde hace siete
afios y reconocio la necesidad de contar con una politica
nacional que impulse este tipo de atencién médica que,
segun informes de la OMS, sélo 14 por ciento de la po-
blacién mundial tiene acceso a ella, es decir, con los ser-
vicios. En el caso mexicano, la cifra de las personas con
acceso a los cuidados paliativos se puede dimensionar de
mejor manera si se considera que hasta antes de la pan-
demia de COVID-19, es decir, en 2019, se registraron
747 mil defunciones cuyas tres principales causas fueron
las enfermedades cardiovasculares, diabetes mellitus y
tumores malignos, de acuerdo con el INEGI.

Estas cifras nos hacen reflexionar y valorar la
calidad de vida que esta poblacion enfrenta, particular-
mente cuando su padecimiento se encuentra avanzado
y genera la consecuente pérdida de la autonomia, la de-
pendencia y la importante afectacion de su estado no
solo fisico, sino también psiquico y emocional. Ello sin
dejar de considerar las frecuentes dificultades e implica-
ciones sociales y familiares que vive en su nucleo cerca-



no encargado de brindarle apoyo. Ante tal circunstancia
reconoce que la riqueza del seminario organizado por
el Senador Miguel Angel Mancera Espinosa y el Insti-
tuto Belisario Dominguez, en torno a la legislacion se-
cundaria derivada de la Reforma Constitucional de los
Cuidados Paliativos, son sin duda los planteamientos y
propuestas de quienes tuvieron la oportunidad de por-
menorizar el andlisis y los retos que la atencién paliativa
implica a nuestro sistema nacional de salud, asi como las
diferentes formas de abordaje. Es en este contexto que el
libro Muerte Digna: Un derecho humano que nos involu-
cra a todas y todos adquiere vital importancia al difundir
la perspectiva de las diferentes instituciones presentadas
cuya convergencia conceptual establece una sola plata-
forma de interés por el mejoramiento de la calidad de
vida de los pacientes paliativo que, vale la pena enfati-
zar son y seran siempre el grupo de poblacién de mayor
vulnerabilidad, al saber o estar conscientes de que estdn
viviendo los tltimos momentos de su vida.

Se puede inferir que el propdsito, objetivo y tarea
a partir de los planteamientos emanados de las diferen-
tes aportaciones de las y los expertos participantes en el
libro antes citado es comprender, entre otros conceptos,
el derecho que se tiene al finaliza de la vida de decidir
voluntariamente estar sin dolor y sufrimiento, propio
o ajeno cuando la ciencia médica no puede hacer para
curar una enfermedad progresiva y finalmente mortal.
Como derecho que ostenta el paciente de una enferme-
dad irreversible y cuyo estado de salud permite manifes-
tar la voluntad de recibir o rechazar tratamientos invasi-
vos a su cuerpo, lo pueden ejercer sus familiares cuando

el enfermo estd imposibilitado. Esto sin olvidar que pro-
curar una buena muerte es utilizar todas las alternativas
a nuestro alcance con la finalidad de consagrar la digni-
dad de la persona, sin excesos que produzcan dafio y sin
desplazar o desechar los valores de la persona misma.

La tarea no es facil, implica modelos de atencién
centrados en la persona y el poder valorar adecuada-
mente la condicion del paciente en condicion paliativa,
asi como cambiar paradigmas para el personal de salud
y para la misma poblacioén, la disponibilidad y oportu-
nidad de insumos para una atencién de calidad, contar
con el personal competente y una practica médica con
profundo sentido humano.

El Consejo de Salubridad General ha impulsa-
do estas politicas con el invaluable apoyo de institucio-
nes como el IMSS, la Secretaria de Salud, los servicios
médicos de PEMEX, las secretarias estatales de salud
de Coahuila, de la Ciudad de México, Nuevo Ledn, Ve-
racruz, Guanajuato, Aguascalientes, Nayarit, Chiapas,
Oaxaca, San Luis Potosi, Colima, Sonora, Tamaulipas,
Tabasco, Yucatan y Zacatecas. Instituciones académicas
como la UNAM vy el Instituto Politécnico Nacional.

Enfatiz6 en que el Consejo de Salubridad Gene-
ral esta de acuerdo con quien propuso la idea de que,
Morir es inevitable, pero no debe ser dificil. Las premi-
sas de la postura del Consejo de Salubridad General so-
bre los cuidados paliativos y la muerte digna parten de
cinco principios:
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1. Considerar el contexto internacional.

II. Propiciar que las politicas relacionadas con los Cui-
dados paliativos estén en concordancia con los aspectos
legislativos y normativos correspondientes.

III. Disponer de analgésicos opioides para el tratamiento
del dolor en los tres niveles de atencion.

IV. Incrementar la infraestructura y fomentar la forma-
cion y capacitacion del personal de salud.

V. Fortalecer a las instituciones publicas de salud, para
lograr modelos de atencién eficaces.

Dr. Roberto Bernal Gomez
Secretario de Salud del Estado de Coahuila

El doctor Bernal inici6 su exposicion haciendo referen-
cia ala definicién de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) sobre los cuidados paliativos, entendidos como
el enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes
y familias que se enfrentan a problemas asociados con
enfermedades amenazantes a través de la prevencion y
alivio del sufrimiento. Un aspecto central de los cuida-
dos paliativos es la atencién integral de los pacientes que
involucra aspectos fisicos psicoldgicos, sociales, de reha-
bilitacion, espirituales, entre otros mas. En el caso parti-
cular del estado de Coahuila, desde 2018 se han formado
equipos multidisciplinarios de cuidados paliativos y se



han instalado 15 comités hospitalarios sobre el tema en
las jurisdicciones, ademas se han capacitado a 732 pro-
tesionales de la salud en multiples cursos y talleres para
que los hospitales cuenten con dreas especificas sobre
cuidados paliativos. Se ha cumplido asi con la legislacion
que marca la atencion a pacientes que requieren de este
tipo de cuidados.

Sefial6 que Coahuila ha reservado uno o dos
cuartos de hospitales donde los médicos y enfermeras
capacitan a los familiares en el cuidado y manejo del pa-
ciente paliativo. Se les ensefia, por ejemplo, a cambiar
sondas urinarias, aspirar canulas de traqueotomia, en-
tre otras atenciones mas. Estas acciones se acompafan
de encuestas de satisfaccion hospitalaria a los pacientes
egresados para conocer la calidad de la atencién y el tra-
to recibido.

Al inicio de la pandemia de Covid-19 se comen-
zaron a trabajar las platicas y talleres de manera virtual,
via Zoom y/o Facebook. Entre los ejemplos de los talle-
res que se impartieron el doctor Bernal Gdmez mencio-
no “el identificar mis emociones después de perder un
ser querido’, “por donde empezar después de la muerte
del ser querido” y “cuales son las medidas preventivas en
domicilio”

Ante la interrogante de ;Cuales pacientes requie-
ren de cuidados paliativos?, el doctor refirié que son
principalmente los oncoldgicos; los que tienen enferme-
dades crénico-degenerativas; demenciales; enfermeda-
des traumaticas; enfermedades congénitas y actualmen-
te COVID-19.
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El algoritmo para cuidados paliativos en pacien-
tes COVID-19 consiste, principalmente, en identificar
y valorar a la persona que se encuentra grave para pre-
sentar su caso ante el Comité de Cuidados Paliativos y
establecer comunicacién con los familiares sobre la si-
tuacion y el prondstico del paciente. A los familiares se
les proporciona apoyo psicoldgico y de trabajo social, de
igual forma se les capacita y se sensibiliza sobre el ma-
nejo del paciente COVID, asi como sobre las terapias de
recuperacion. En caso de fallecimiento se les apoya con
la documentacioén y asesoria legal.

El perfil clinico del paciente terminal con CO-
VID-19 incluye la dificultad para respirar, angustia, de-
lirio, agitacion, fiebre y riesgo de muerte en pocas horas
por lo que el manejo oportuno de los sintomas disminu-
ye el sufrimiento.

Refirié que se ha establecido un programa de vi-
deo llamadas para que los pacientes COVID-19 se pue-
dan comunicar con sus familiares, logrando de esta for-
ma favorecer el estado de animo o inclusive la despedida
de la familia cuando el paciente se encuentre en etapa
terminal. La intervencion que se brinda en estos prepa-
rativos, el manejo de sintomas anticipada, el abordaje de
duelo y apoyo espiritual al paciente y la familia ha sido
fundamental, asi como el apoyo emocional al personal
de salud que a veces se encuentra muy afectado debido
a que ha visto morir a mucha gente, a muchos pacientes,
familiares y a compaieros de trabajo.

El doctor Roberto Bernal Gomez concluyé su
intervencion citando una frase de Cicely Saunders, que
Q8

dice “tii importas por ser tii, importas hasta el ultimo mo-
mento de tu vida y haremos todo lo que esté a nuestro al-
cance, no solo para ayudarte a morir en paz sino también
a vivir hasta el dia que te mueras”.

Dr. Celina (astaiieda de la Lanza

Responsable del Programa de Cuidados Paliativos
del Estado de México

La doctora en la primera parte de su exposicion se cen-
tré en la voluntad anticipada y en la importancia que
tiene que sectores especificos de la poblacion como las
personas privadas de su libertad cuenten con esta volun-
tad anticipada.

Entre los antecedentes histéricos de la voluntad
anticipada la doctora Castaneda senald las reformas a la
Ley General de Salud en materia de prestacion de servi-
cios de atencion médica que en 2013 hace mencion a la
voluntad anticipada. En especial el articulo 138 bis don-
de senala que las instituciones del Sistema Nacional de
Salud deberan observar la voluntad expresa en las direc-
trices anticipadas que se debe consignar en el expedien-
te clinico. Las caracteristicas que se deben observar son
siguientes:

i. La indicacion de recibir o no los tratamientos en caso
de padecer una enfermedad en situacion terminal.

ii. Que la persona tenga una enfermedad terminal o que
pueda expresar su voluntad anticipada independiente-
mente del diagnostico.



iii. Que se puede consignar en el expediente clinico por
escrito con el nombre, firma o huella del suscriptor con
sus testigos.

iv. Constancia que manifiesta su voluntad de ser o no
donante y,

v. La indicacion de recibir o no los tratamientos en caso
de padecer una enfermedad en situacion terminal.

En caso de que el paciente exprese su voluntad
anticipada esta se convierte en un referente obligado
para el personal de salud quien debera de asesorar al pa-
ciente durante el transcurso de su enfermedad para te-
ner un control adecuado de los sintomas y sufrimientos.
En caso de que una persona solicite expresamente al per-
sonal médico poner fin a su vida la voluntad anticipada
quedara anulada, ya que en México la legislaciéon pro-
hibe el suicidio asistido y la eutanasia o cualquier otro
método para terminar con la vida de la persona.

Si el paciente optar por revocar, renovar o modi-
ficar su directriz anticipada, lo debe hacer de la misma
manera como lo suscribio, de tal manera que les dé una
certeza tanto a la persona como a los familiares de que la
voluntad anticipada es un recurso util para el respeto a
su autonomia, a sus preferencias, a su tratamiento y so-
bre todo que tendra un acompanamiento por un equipo
preparado de cuidados paliativos.

Aclaré que la voluntad anticipada, al igual que
los cuidados paliativos, no prolongan ni acortan la vida,
respetan el momento natural de la muerte y favorecen la

atencion al final de la existencia. Hace 53 afios del movi-
miento britanico de hospicios en Inglaterra y de que la
doctora Cicely Saunders definiera los cuidados paliati-
vos las iniciativas se han expandido alrededor del mun-
do, y México no ha sido la excepciéon. En nuestro pais,
los esfuerzos no solamente se han centrado en la inves-
tigacion y publicacion, sino también han incorporado
un elemento central que es la capacitacion del personal
médico desde una plataforma gratuita, pero también a
la toma de decisiones, porque en la mayoria de las oca-
siones a lo que se enfrentan los pacientes y familiares es
precisamente a la toma de decisiones por encontrarse en
una situacion de emergencia y deben tomar decisiones
de momento, decisiones al final de la vida: se intuba o
no se intuba; se hospitaliza o no se hospitaliza. Se re-
quiere entonces trabajar mas con la poblacion, con los
pacientes para que la voluntad anticipada sea de manera
oportuna.

Cuando se habla de cobertura universal en ma-
teria de cuidados paliativos se hace referencia a que tales
cuidados sean parte de las acciones del sistema de salud,
es decir, desde la prevencion hasta el diagnostico, trata-
miento, rehabilitacion y la paliacién para concluir con el
circulo de atencion de los pacientes.

Refirié que para el control del dolor desde el
extinto Seguro Popular se hicieron multiples esfuerzos
para incluir en el cuadro basico, anexo 1, del Catalogo
Universal de los Servicios de Salud el uso médico de
opioides como parte de la atencion paliativa. En este
proceso participaron multiples actores, asi como en los
acuerdos de obligatoriedad en el Consejo de Salud Ge-
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neral para que los servicios de salud estatales incorpo-
raran la atencion paliativa y el uso opioides en pacientes
en fase terminal, asi como para promover la directriz o
voluntad anticipada.

Es satisfactorio ver cdémo desde octubre de 2020
ya aparece en el compendio nacional de medicamentos
un rubro de medicamentos designados para la atencién
a cuidados paliativos, que habian quedado en tierra de
nadie, ya se cuenta con ese rubro lo que da certeza y se-
guridad a los pacientes en situacion paliativa para tener
acceso a los tratamientos de una manera adecuada.

Sefialé que a pesar de que los cuidados paliati-
vos involucran aspectos fisicos, psicolégicos, sociales y
espirituales, generalmente se hace referencia a las trayec-
torias del tipo fisico, sin embargo, se requiere ahondar
mas en las trayectorias psicoldgicas y espirituales y dejar
que se pronuncien en su voluntad anticipada para poder
acompanarlos con ese recurso.

En cuanto a la regulaciéon de la voluntad antici-
pado refiri6 que en los ultimos afios se registran avances
importantes en la materia, destacando la Ciudad de Mé-
xico que fue la primera entidad del pais en adoptar desde
enero de 2008 una ley de voluntad anticipada, posterior-
mente en mayo de 2013, el Estado de México promulgo
su Ley de Voluntad Anticipada y reglamento correspon-
diente, y a la fecha otros 12 estados mas han legislado a
favor de una ley en la materia: Coahuila, Aguascalientes,
San Luis Potosi, Michoacan, Hidalgo, Guanajuato, Gue-
rrero, Nayarit, Colima, Oaxaca, Yucatan y Tlaxcala.



En el caso de los estados que no cuentan con una ley
de voluntad anticipada pueden hacer uso del Reglamen-
to Federal de Atencion Medica que incluye referentes
normativos en la materia con vigencia en todo el terri-
torio nacional para que puedan pronunciar su voluntad
anticipada. El documento sobre la voluntad anticipada
se consigna en el expediente médico y tienen el mismo
peso legal y ético cuando se hacen ante notario o me-
diante un acta de suscripcion de voluntad anticipada. La
voluntad anticipada es de gran utilidad, pero tiene limi-
taciones importantes y no deben ser el unico medio para
garantizar que los pacientes tengan un plan de cuidado
avanzado y para que médicos y familiares consideren las
decisiones previas de éstos.

El modelo de atencién para este tipo de pacientes se cen-
tra:

i. En la Identificacién de pacientes (diagnoéstico y facto-
res pronosticos).

ii. Adecuada toma de decisiones teniendo en cuenta las
preferencias y deseos del paciente y/o familiar (volunta-
des anticipadas).

ili. Planes de Cuidado Avanzados: Planes disefiados al
individuo para lograr una buena calidad de la atencion,
con estandares clinicos, cientificos, culturales y éticos.

;Qué es lo que pretende la voluntad anticipada?
i. Contar con pacientes, familiares y personal médico

involucrados y comprometidos que apoyen la toma de
decisiones.
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ii. Pacientes con adecuados controles de sintomas du-
rante todo el curso de la enfermedad y con garantias de
continuidad del tratamiento, su evaluaciéon y modifica-
cion si fuera necesario, de acuerdo con las necesidades
del paciente.

Se debe tener claro que el paciente es quien mar-
cala pauta de acuerdo con sus necesidades, entonces hay
que involucrarlos al igual que a sus familiares y a la so-
ciedad en su conjunto.

;Qué se debe hacer?

Impulsar las voluntades anticipadas, teniendo en
cuenta el avance que hay en los cuidados paliativos con
el control de sintomas para lo cual se tiene que sensibi-
lizar al personal especializado y a la sociedad en general
para que se pronuncien de manera oportuna, es decir, no
hasta el final en una situaciéon de agonia, sino como una
manera de vivir acorde a las preferencias, con respeto a
la autonomia.

Promover la voluntad anticipada de manera tem-
pranay destacar la importancia de los planes de cuidado
avanzado. Estos planes se disenan en base a las caracte-
risticas de la enfermedad, del paciente, de su entorno y
atendiendo a las cuestiones geograficas, étnicas, politi-
cas, econdmicas, sociales y culturales.

Se puede planear siempre y cuando la sociedad,
los pacientes y las familias cuenten con la informacién
adecuada sobre la voluntad anticipada para que puedan
decidir acerca de las formas en que desean que se les cui-

Q 10~y

de en la etapa final de su vida que, seguramente, puede
ser la mas importante y la mas trascendental de todas.

Dra. Silvia Rosa Allende Pérez

Jeia de Cuidados Paliativos del Instituto Nacional
de Cancerologia

La doctora Allende abord¢ el tema referente a las nece-
sidades de cuidados paliativos ante epidemias, un tema
por demas interesante y relevante ante la crisis sanitaria
que hoy en dia enfrentan casi todos los paises del mundo
por el COVID-19. En primer lugar, sefial6 que las enfer-
medades infecciosas han estado presentes a lo largo de
la historia de la humanidad, pero con un impacto en la
poblaciéon que depende de la infecciosidad del microor-
ganismo, la interconectividad y los avances de la ciencia.
Por ejemplo, en México las primeras epidemias que se
reportan fueron las del sarampion entre los aztecas a la
llegada de los espaioles.

En la actualidad, la mayoria de los paises se en-
frentan al SARS-Cov-2, un nuevo virus que aparecio en
China y que después se extendié a todos los continen-
tes del planeta provocando una de las pandemias mas
contagiosas de la era moderna que marcara el siglo XXI.
Los casos confirmados a nivel internacional 117 millo-
nes de personas infectadas y 2.6 millones de fallecidos.
En el caso mexicano los datos oficiales indican que los
casos suman 2.3 millones y 211 mil las muertes registra-
das.” En cuanto a las implicaciones del COVID-19 en el

> Cifras actualizadas al 8 de marzo de 2021.



tratamiento de pacientes con necesidades de cuidados
paliativos, la doctora Allende senala que los ha afectado
principalmente en los siguientes rubros:

vi. Limitando el acceso a médicos especialistas e institu-
ciones de salud.

vii. Cancelacion y/o postergacion de sus consultas, el se-
guimiento o control sobre todo de pacientes en control.

viii. Limitada disponibilidad de farmacias e insumos
médicos.

ix. Postergacion de consultas de segunda opinion.

x. Aislamiento social como medida de prevencidon que
exacerba cuadros depresivos o ansiosos.

Reconocié que durante la pandemia de CO-
VID-19 la participacion de los cuidados paliativos es
indiscutible. En esta crisis los cuidados paliativos han
sido tan necesarios como los ventiladores mecanicos,
los fluidos intravenosos o los antipiréticos y analgésicos.
Ademas, de la fuerza y el extraordinario humanismo,
amabilidad y atencion que los profesionales de cuidados
paliativos viven todos los dias en la interaccion con pa-
cientes, familiares de enfermos, colegas y con la comuni-
dad en general, enfrentdindose muchas veces al estrés, al
cansancio y al contagio.

En esta pandemia, los especialistas en cuidados
intensivos han sido una pieza clave para establecer metas
de tratamiento con objetivos honestos y considerando

la dignidad del paciente y su familia en situaciones muy
complejas. Las pandemias y otras emergencias de salud
son amplificadoras del sufrimiento humano por lo que
los cuidados paliativos deben ser un componente expli-
cito en los planes nacionales de respuesta al COVID-19.
En particular, se requiere instrumentar estrategias que
incluyan:

i. Acceso a medicamentos opioides.

ii. Establecer redes de trabajo, esto es, la referencia - con-
tra referencia de los casos, desde el tercer hasta el primer
nivel de atencidén.

iii. Fomentar mecanismos de comunicacion y asesoria
remota, es decir, impulsar Tele-consultas y Tele-segui-
miento.

iv. Definir estrategias de capacitacion para mejorar las
habilidades de comunicacién del personal de salud para
trasmitir noticias desfavorables con sensibilidad, huma-
nismo y ética.

iv. Establecer flujogramas que permitan priorizar los re-
cursos y referencias de cuidados paliativos en los dife-
rentes niveles de atencion, asi como la asesoria de las y
los expertos en todo momento.

v. Asesorias de expertos.

En el Instituto Nacional de Cancerologia (IN-
Can) se diseii¢ un algoritmo para pacientes con cancer
y con COVID-19, ya que en la mayoria de los casos los

Q11 &

Temas de la Agenda

Marzo, 2021

pacientes con cancer tienen mayores probabilidades de
desarrollar cuadros graves de COVID-19 lo que incide
en una alta demanda de servicios médicos que pueden
llegar incluso a colapsar a la institucion y los recursos
que se tienen.

Sefial6 también que se definieron estrategias
para evitar el agobio de los médicos estableciendo que
la referencia a los servicios de cuidados paliativos fuera
temprana y que la participacion se diera bajo el dilema
de mayor soporte disponible, es decir, dar todo lo que
se tienen para los pacientes, independientemente de su
condicidn, y haciendo uso de su autonomia, se les pro-
porcionen los cuidados paliativos.

La voluntad anticipada, el deseo de no resucitar,
de no ser llevado a maximo soporte, de no seguir ha-
ciéndoles exdmenes como los de laboratorio cuando ya
tuvieran los brazos muy lastimados, pero si tener cui-
dados de calidad y de bienestar, permitiendo la muerte
natural, incluso dentro del sistema hospitalario, consti-
tuyen aspectos esenciales del consentimiento informa-
dos que se ha desarrollado durante la pandemia para la
mayoria de los pacientes en fase terminal en el Instituto
Nacional de Cancerologia. Acompafiados de sus repre-
sentantes legales, han aceptado los cuidados paliativos y
el tratamiento de confort que se les proporciona, ademas
del uso de medicamentos opioides en caso de dolor o
falta de aire.

La doctora Allende puntualizé en caracteristicas
sin duda relevantes de 100 pacientes que llegaron a la
Unidad de Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de



Cancerologia, en particular sefialé que poco mas de la
mitad de la poblacion (52 por ciento), en promedio 10
anos menores que los hombres, con un ingreso prome-
dio de 9 mil pesos mensuales, todos con cancer, con CO-
VID-19 y otras comorbilidades importantes, por ejem-
plo, 45 por ciento con tabaquismo y 21 por ciento con
diabetes.

La sintomatologia inici6 en estos pacientes 15
dias de su hospitalizacion que fue en promedio de 8 dias.
En 92 por ciento de los casos el motivo de su consulta fue
el manejo de sintomas y un 8 por ciento se encontraban

proactivamente al final de la vida.

Entre los sintomas mds importantes encontrados
en estos cien pacientes destaco los siguientes:

i. Disnea (falta de aire), 63 por ciento.
ii. Dolor, 29 por ciento.
iii. Ansiedad, 30 por ciento.
iv. Delirium, 15 por ciento.
v. Tos, 55 por ciento.
vi. Fatiga, 31 por ciento.
En cuanto a su evolucidén 10 por ciento de los pa-
cientes pidi6 ir a casa y se les apoyo con el traslado y el

seguimiento dentro de su hogar, asi como con las indi-
caciones para su atencion por parte de sus familiares. 22
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por ciento solicité su alta a otras unidades de hospitali-
zacion como el Centro BANAMEX y 68 por ciento en el
INCan.

Algunas de las recomendaciones propuestas por
la Doctora Allende para optimizar la atencién médica
y de cuidados paliativos ante COVID-19 considerd si-
guientes rubros:

i. Establecer el estado actual del paciente y priorizar la
atencion sobre todo de los pacientes con dolor, disnea,
agitacion, cansancio, delirium y otros sintomas de des-
control.

ii. Considerar derivar la atencion médica a los servicios
de primer nivel de atencidn de pacientes que su comple-
jidad lo permita.

iii. Abrir canales de comunicacion alternos (teléfonos,
videoconferencias, telemedicina, etc.).

iv. Enfocar la capacidad del sistema sanitario a la aten-
cion de casos urgentes.

Esta continuidad asistencial repercute a nivel
bioético, en la presentacion de los principios; la auto-
nomia es informar al paciente para que tome su mejor
decision, no es la decision de los médicos, sino la de los
pacientes y la funcién de los profesionales de la salud es
el apoyo constante en esta toma de decisiones para que
el sufrimiento no sea uno de los factores que afecte al
paciente, a sus familiares y al personal de la salud.
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Entre las conclusiones que platea la doctora destacan:

« La pandemia de COVID-19 conlleva la obligacién
de los gobiernos de destinar la mayor cantidad de

recursos posibles para atender las necesidades de sa-
lud.

o Oficializar los modelos tradicionales de cuidados
paliativos y que ante pandemias requieren de la tec-
nologia web para Teleconsultas y Teleseguimiento
de casos y colegio de expertos para poder brindar el
maximo tratamiento posible.

o Hace falta mas personal capacitado y contratado
para la integracion del equipo multidisciplinario de
cuidados paliativos.

o EI INCAN requiere apoyo para tener un mejor mo-
delo de atencion virtual.

Dr. Jorge Alberto Ramos Guerrero
Jeie de servicios del Hospital General de Occidente

El doctor abordé uno de los temas sustantivos de los cui-
dados paliativos como lo es la atencion pediatrica, con-
textualizandolos en el México del 2021, en la pandemia
que hoy nos toca vivir. En esta presentacion retomo las
palabras del escritor Eduardo Galeano sobre la utopia
pues consider6 que es la respuesta a la pregunta de si
los cuidados paliativos pediatricos en México son una
realidad o una utopia:



...ella esta en el horizonte, yo me acerco dos
pasos y ella se aleja otros dos pasos, camino 10
pasos y el horizonte se corre 10 pasos mas alla,
por mucho que yo camine nunca la alcanzaré,
spara qué sirve la utopia?, para eso sirve para
caminar.

Desde la Ley General de Salud, la Norma Oficial
Mexicana, los reglamentos, los acuerdos hasta el Conse-
jo Nacional de Salud hablan sobre el enfoque de cuida-
dos paliativos como una obligacién del Estado y sus ins-
tituciones, de la provision y el derecho de las personas a
recibirlos, pero las personas en edad pediatrica no estan
exentas de este derecho. Defini6 a los cuidados paliati-
vos pediatricos como un enfoque activo de cuidado de
nifas, nifios y adolescentes con afecciones que limita su
vida y la de sus familias, abarcando tanto elementos fisi-
cos (como los sintomas, el dolor, la ndusea, el vomito, el
delirio), emocionales, sociales, familiares y espirituales
de sentido y proposito.

Los cuidados paliativos pediatricos se centran
en aliviar el sufrimiento asociado a condiciones limitan-
tes o amenazantes para la vida y mejorar la calidad de
vida de las personas que experimentan estas situaciones,
condiciones y enfermedades. El doctor Ramos Guerrero
enfatiz6 que las nifas y niflos que requieren de cuidados
paliativos son diferentes a los adultos, y rompen muchos
esquemas y paradigmas. A diferencia de las personas
adultas, los pacientes pediatricos son mas reducidos.
Estimaciones al respecto sugieren que del global de pa-
cientes que necesitan cuidados paliativos entre 6 y 8 por
ciento son nifas, nifios y/o adolescentes.

La poblacioén infantil tiene un diferente espectro
de enfermedades y condiciones, rompiendo con los pa-
radigmas, van desde la atencion de los bebes recién na-
cidos con complicaciones alrededor del parto, hasta los
lactantes con secuelas y alguna condicién neuroldgica o
de dafio, escolares con cancer, leucemias y adolescentes
que también experimentan una enfermedad o con otras
insuficiencias. En su opinién es indispensable darles ros-
tro y nombre a las miradas de nifias y nifios con cancer,
con insuficiencia renal, cardiaca o hepatica, asi como
también a los que estdn en la espera de un tratamiento
curativo como el trasplante o de una terapia sustitutiva.

Un gran espectro de condiciones tan diversas
como los rostros que nos invita a la accién, pero con un
abordaje integral y holistico que debe ser una prioridad.
El centro de la atencion es el paciente pediatrico dentro
de su ecosistema familiar y de su comunidad, atendido
por un equipo de especialistas interdisciplinario del area
médica, de enfermeria, psicologia, trabajo social, tana-
tologia y voluntariado que buscan acercar los cuidados
paliativos para mejorar la calidad de vida y disminuir el
sufrimiento asociado a la enfermedad en cualquier etapa
que se encuentren. Y este es otro paradigma que rom-
pen los cuidados paliativos pediatricos porque no sélo
comprenden la atencién en la etapa terminal, que a veces
es dificil definir en una nifia, niflo o adolescente, sino
también extienden el cuidado de soporte, el cuidado pa-
liativo, desde el diagnodstico y a las demas etapas de la
enfermedad, incluso si hay opciones curativas.

Hay que planear cuidados avanzados, abordar el
duelo, controlar los sintomas, cuidar los demas aspectos
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socio espirituales, éticos y legales que hacen particular el
cuidado de la poblacion infantil. La realidad presente a
nivel mundial llama a los gobiernos y a las instituciones
para que eliminen las barreras que las y los niflos en-
frentan para acceder a los cuidados paliativos. Se estima
que en el mundo mas de 21 millones de nifias y nifios se
beneficiarian de los cuidados paliativos, de los cuales 8
millones requieren cuidados especializados. Ademas, en
los paises en vias de desarrollo como el nuestro, alrede-
dor del 37 por ciento de la poblacién infantil requieren
de cuidados paliativos.

En cuanto al nivel de desarrollo de los cuidados
paliativos pediatricos en México consider6 que, a pesar
de que hay evidencias de actividades de desarrollo y de
capacidades, hace falta asegurar que los 16 mil menores
de edad que mueren al afio tengan acceso a los cuidados
paliativos y a todos los elementos que los integran a fin
de ofrecer un abordaje integral y universal de cuidados.

En esta parte de su exposicion, hizo referencia a
la crisis sanitaria que se enfrenta a nivel mundial desde
finales de 2019 por el coronavirus SARS-CoV-2, el cual
hasta el 17 de enero de 2021 habia infectado a mas de 42
mil menores de edad en México, de los cuales fallecieron
427. Cuando estas cifras se comparan con las proporcio-
nes alcanzadas en adultos, se puede concluir que la afec-
tacion en la poblacion infantil es minima. Sin embargo,
también es innegable que la pandemia de COVID-19
ha afectado negativamente la provision de cuidados pa-
liativos pediatricos, en particular en el acceso a las qui-
mioterapias y los medicamentos opioides. Las consultas
y las valoraciones han disminuidos, asi como también



los espacios hospitalarios. Son precisamente los menores
en condiciones mas complejas y altamente vulnerables
quienes se han visto mas afectados.

El doctor Ramos reconocio el trabajo de todos
los equipos de cuidados paliativos pediatricos en Méxi-
co, los cuales suman alrededor de 20 grupos. Todos ellos
profesionales que ponen el corazon para ofrecer los cui-
dados paliativos pediatricos en institutos estatales y fe-
derales, localizados principalmente en el tercer nivel de
atencion. Hace falta, por lo tanto, llegar al primer nivel
de atencién y a los domicilios donde viven y se desarro-
llan los pacientes.

Recordd que en el Simposio Cuidados Paliativos
Pediatricos organizado en octubre de 2019 por el sena-
dor Mancera se plate6 una hoja de ruta de estrategias
para asegurar que la atencion paliativa pediatrica sea un
derecho para todas y para todos los menores. Una asig-
natura, entre otras mas, es la modificacion de las leyes
de los institutos de Seguridad Publica tanto del ISSSTE
como del IMSS para que incorporen como parte de la
atencion que proporcionan a sus asegurados a los cuida-
dos paliativos incluyendo los pediatricos. Es necesario
educar y formar recursos humanos desde el pregrado
hasta los estudios de posgrados, pero también educar a
la sociedad para que sea compasiva.

Consider6 que la investigacion paliativa es nece-
saria para que los profesionales puedan llevar el cono-
cimiento generado hasta la cama de las y los pacientes
para hacer realidad el mejoramiento de su calidad de
vida. Asimismo, es necesario etiquetar presupuestos
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para cuidados paliativos a fin de asegurar el beneficio de
la poblacidn a través de acceso a farmacos con dosis pe-
diatricas, implementar e integrar una solida red de cui-
dados paliativos pediatricos con un soporte, un sustento
y un equipo observador que pueda seguir trabajando
por el bien superior de la nifia, el nifio y del adolescente
en nuestro pais.

Dra. Maria Cristina Gonzales Salas
Psicologa clinica del Hospital General de México

En su exposicion la doctora Gonzélez abordé el tema de
los cuidados paliativos que requiere el personal médico
ante la situacién de pandemia que se vive hoy en dia.
Consider6 que los cuidados paliativos deben contro-
lar los sintomas, aliviar el dolor, el sufrimiento y deben
abordar todos los aspectos del ser humano, desde los
sintomas hasta las emociones, no sélo no solo del pa-
ciente y la familia, sino también del personal de salud
que dia con dia atiende a este tipo de pacientes.

La muerte digna involucra la planificacion anti-
cipada de los cuidados, en este sentido la Asociacion In-
ternacional de Hospicio y Cuidados Paliativos junto con
la Comisiéon The Lancet propusieron una nueva defini-
cion de cuidados paliativos que incorpora a los cuidados
holisticos entendidos como la colaboracion y coordina-
cién con la persona, familia, cuidadores y varias disci-
plinas profesionales. Y definen a los cuidados paliativos
como “..los cuidados holisticos activos de personas de to-
das las edades con graves sufrimientos relacionados con la
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salud debido a enfermedades graves y especialmente de
aquellos cerca del final de la vida. El objetivo es mejorar
la calidad de vida de los pacientes, sus familias y sus cui-

dadores”.®

Incluye no sélo a pacientes con enfermedades
oncoldgicas, sino también a cualquier paciente indepen-
dientemente de su diagndstico, pronostico, procedencia
geografica o nivel de ingreso. La nueva definicion esta
centrada en el alivio al dolor y el sufrimiento.

Por su parte, las voluntades anticipadas son dis-
posiciones que la persona decide en pleno uso de sus fa-
cultades mentales con relacién a los cuidados médicos
que desea o no recibir en caso de padecer una enferme-
dad terminal, un estado de sufrimiento irreversible o en
estado de coma. Incluye los valores de la persona, su cul-
tura y sus creencias religiosas. De acuerdo con The Lan-
cet es necesario e importante hacer una identificacién y
prevencion temprana, no solamente de enfermedades
terminales, sino también de otro tipo de dolencias, en-
tre ellas, las cronico-degenerativas. Habla también de los
valores de la persona, de su cultura y de sus creencias
religiosas. Cifras del segundo informe de gobierno de la
Ciudad de México indican que durante 2019 hasta julio
de 2020 se habian inscrito a voluntad anticipada 1, 977
personas de las cuales 894 los formatos fueron de insti-
tuciones de salud.

® Fuente: Isabel Cristina Gonzdlez Salas, Webinar: presentacion
del libro Muerte digna “Un Derecho humano que nos involucra a
todas y todos”, jueves 21 d enero 2021, Instituto Belisario Domin-
guez. Disponible en http://bibliodigitalibd.senado.gob.mx/hand-
le/123456789/5140




Ante la interrogante de ;Qué pasa en esta pandemia
de COVID-19 con los cuidados paliativos?, mencio-
n6 que ha sido un reto para todos los que trabajan en
el area de salud, ya que los cuidados paliativos tienen
como proposito proporcionar una atencion con calidad
y calidez, no solamente a los pacientes terminales, sino
también a los enfermos de COVID-19, quienes presen-
tan cuadros muy delicados que los llevan a fallecer ra-
pidamente, pero no sdlo hace referencia a los enfermos
también a sus familiares que se han contagiado, a la es-
tigmatizacion de esta enfermedad y de los pacientes que
se han tratado ambulatoriamente porque no todos han
requerido de hospitalizacion. El equipo de paliativistas
ha tenido que establecer puentes de comunicacion otras
especialidades para el manejo del duelo y el acompaia-
miento a la familia.

Comentd que en varios articulos se hace referen-
cia al tsunami del sufrimiento que acompana a la pre-
sencia del SARS CoV-2, ;Qué ha pasado con esto? El
sufrimiento no so6lo se ha dado a partir de un diagndsti-
co, de una enfermedad desconocida y de un tratamiento
también desconocido, se ha dado también a partir del
sufrimiento de pacientes graves con COVID-19, de los
pacientes que han muerto en casa y de la atencion que
les ha proporcionado la familia, la mayoria de las ve-
ces sin el equipo de proteccién personal adecuado. La
familia ha tenido que brindar el apoyo psicoemocional,
por la discriminacién y el estigma al contagio, sino tam-
bién por la pérdida del familiar y el duelo del ser queri-
do. Esto también incluye a los pacientes no enfermos de
COVID-19, ya que por la reconversién de los hospitales
los enfermos han tenido un acceso limitado a sus medi-
camentos para el control de los sintomas. De igual for-

Temas de la Agenda

Marzo, 2021

ma se han presentado complicaciones o el desarrollo de
nuevas comorbilidades, de tal manera que en este tsuna-
mi de sufrimiento se ha desarrollado el llamado cuidado
tele paliativo (ver cuadro 1).

Cuadro 1. Tsunami del suirimiento de un aiio y
cuidados paliativos: SARS-COV-2

Aliviar el sufrimiento Sufrimiento Por reconversion Hospitales recon-
limitante en su aten- | vertidos y atencién a
cion médica domicilio

Atencidn paliativa Atencién a la familia | Complicaciones y Comunicacién de

durante el aislamien- | sin equipo personal |desarrollo de nuevas | malas noticiasy

to adecuado comorbilidades toma de decisiones

rapidas

Acompanamiento Apoyo psicoemocio- | Cuidado telepalia- [ Estrés. Jornadas

nal ante la estigmati- | tivo extenuantes. Miedo
zacion a infectarse. Separa-
cién familiar

Fuente: Isabel Cristina Gonzalez Salas, Webinar: Presentacion del libro Muerte digna “Un Derecho humano que nos
involucra a todas y todos”, jueves 21 d enero 2021, Instituto Belisario Dominguez. http://bibliodigitalibd.senado.gob.
mx/handle/123456789/5140

Durante la emergencia sanitaria se ha establecido
una nueva modalidad de atencién entre el paciente y el
equipo de salud conocida como “Telepaliativo’, con tres
modalidades: “Telesalud”, “Telesalud hospitalaria” y “Te-
lesalud domiciliaria”, y en todas ellas se trabaja y se man-
tiene el contacto con el paciente y su familia (ver cuadro

2).
Q15 &



(uadro 2. Cuidado paliativo ante la emergencia

sanitaria por COVID-19
Servicios Manejo de
de telesa- emociones
lud para Visita ante el con-
brindar virtual [ finamiento,
cuidados miedo
paliativos
de forma
remota.
Uso de telé-| Abordar | Monitoreo
fonos yta- | las frustra- |remoto de
bletas para | cionesde |sintomas
la atenciéon | la familia
clinica del sobre la
paciente tecnologia
Monitoreo | Preparara |Disminu-
remoto de la familia | cidén dela
sintomas sobre lo que | ansiedad

va a ver

Acompaia- | Identificar | Acompaiia-
miento al personal [ miento

que atiende
en la habita-
cion

Fuente: Isabel Cristina Gonzalez Salas, Webinar: Presentacion del libro
Muerte digna “Un Derecho humano que nos involucra a todas y todos”,
jueves 21 d enero 2021, Instituto Belisario Dominguez. http://bibliodi-

gitalibd.senado.gob.mx/handle/123456789/5140
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+Qué pasa dentro de las salas hospitalarias?

Se realiza una visita virtual donde a través de una
tableta digital se comunica al paciente con la familia,
pero antes de establecer este enlace se llevan a cabo lla-
madas preparatorias con la familia donde se le informa
sobre la situacion en que se encuentra a su paciente y se
identifica al personal que lo atiende. Estas visitas virtua-
les se han establecido con el propdsito de que el paciente
y la familia se sientan acompafiados en este momento.

A través del uso de los celulares la unidad de sa-
lud domiciliaria también ha apoyado con el monitoreo
remoto de la ansiedad, depresién y ataques de panico,
logrando tanto controlar y disminuir estos sintomas
emocionales como brindar el acompafiamiento que re-
quiere el paciente.

:Qué ha pasado con el equipo de salud?

A casi un ano de que se declar6 el estado de
emergencia sanitaria por COVID-19, el personal de sa-
lud enfrenta una situacién de gran estrés y fatiga fisica.
Muchos de ellos han trabajado sin descanso, pero afecta-
ciones emocionales como lo es el sindrome de fatiga por
compasion que se ha desarrollado a partir del cuidado
de otras personas con dolor emocional o dolor fisico y
que se considera como una dramatizacioén secundaria o
indirecta que afecta el estado emocional de los presta-
dores de los servicios de salud. Este sindrome se mani-
fiesta a través de sintomas como problemas de trastorno
de suefo, irritabilidad, ira, hipervigilancia, evitacién,
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ansiedad-depresion y miedo-culpa-desesperanza. Otro
sindrome que también han enfrentado es el Bornout con
sintomas como el agotamiento emocional, despersonali-
zacion, baja realizacion personal, entre otros (cuadro 3).

Al mismo tiempo, se han presentado cambios
en el entorno organizacional, ya que muchos hospita-
les se han reconvertido y el personal de salud ha tenido
que hacer frente al trabajo en nuevas areas y con nuevos
equipos, por ejemplo, la atencidn telefonica o la teleme-
dicina a domicilio y la toma de decisiones rapidas con
jornadas de trabajo extenuantes.

En el Hospital General de México, donde ella tra-
baja, se han formado grupos de apoyo psicolégico, de
psicoterapia y de relajacion para todo el personal de sa-
lud, a los residentes y estudiantes de medicina que estan
en este momento apoyando. El equipo de salud mental
acude con cada uno de los servicios del hospital a brin-
dar este apoyo. Entre las reacciones psicoldgicas mas
relevantes que se han presentado durante la pandemia
tanto en la poblacién general como en el personal de
salud en particular, ha sido el miedo y/o temor que en
algin momento han sentido hacia el contagio, a perder
la salud por la infeccién, a contagiar a la familiar y/o se-
pararse ella. Cabe recordar que muchos profesionales de
la salud han tenido que separarse de sus familias para
no infectarlas y han experimentado situaciones de ansie-
dad, sentimientos de soledad, insomnio y estrés. Puede
empezar a haber una reducciéon del rendimiento labo-
ral, incertidumbre, fatiga, trastornos psicosomiticos, y
dentro de ellos destaco las afecciones fisicas corporales,



por ejemplo, palpitaciones, tensiones, dolores de cabe-
za, problemas gastrointestinales, problemas para relajar-
se y frustracion. Dentro de todo ello se ha cuidado que
la depresion por esta situacion no derive en intentos de
suicidio.

En suma, las propuestas de apoyo psicologico
durante la pandemia no sélo van dirigidas a pacientes,
con enfermedades terminales, sino también a otras en-
fermedades crénicas como el pie diabético, enferme-
dades renales, EPOC, entre otras mas. También han
atendido al personal que se dedica a brindar cuidados
paliativos. En esta epidemia todos sin excepcidn alguna,
en todas las areas de salud, nos hemos dedicado a brin-
dar estos cuidados paliativos, a brindar esta atencion, el
acompafiamiento y el cuidado. El equipo de salud cuan-
do tiene que dar malas noticias debe prepararse, no nada
mas psicologicamente, sino también prepararse para ver
la mejor manera de informar a los familiares y se les pue-
de apoyar, acompanar en esta situacion sin precedentes.
Sobre este ultimo punto, recordé que los cuidados palia-
tivos incluyen la comunicacién efectiva como uno de los
elementos centrales. Esta comunicacion efectiva en una
nueva realidad de telemedicina, adaptada a una nueva
situacion que se vive con gran estrés. Una de propuestas
académicas que han surgido a raiz de la pandemia es el
incorporar en la curricula universitaria de las carreras
humanisticas materias en cuidados paliativos e institu-
cionalizar los nuevos enfoques en el uso de la Telemedi-
cina que hoy en dia carece de instrumentos para llevarlas
a cabo de manera formal dentro de las instituciones.

Dr. Ferdinand Recio Solano
Director general y representante legal del Centro Acropolis

En su exposicion el doctor senalé que la informacion
disponible que describe la presentacion clinica de pa-
cientes que han dado positivos de COVID-19 es aun
limitada. La mayoria hace referencia a pacientes hospi-
talizados con neumontia y a los atendidos en sus domici-
lios a quienes en su opinién no se les proporciona todo
el apoyo que necesitan. En las tltimas semanas en las
cuales hemos tenido el mayor niumero de contagios nos
damos cuenta de que conseguir oxigeno se convirti6 en
una situacion muy dificil para las familias.

Ante el numero extraordinario de casos que se
presentaron en las unidades hospitalarias del Sistema
Nacional de Salud durante 2020, lo inesperado y desco-
nocido que fue el manejo y tratamiento de la enfermedad
por COVID-19, no fue posible cumplir a plenitud con
el derecho a la salud. Por ello, su propuesta se orienta
mayormente la atencién psicoemocional y tanatoldgica
para los pacientes con la enfermedad y sus familiares. En
este punto de su exposicion el doctor Ferdinand formul6
las siguientes interrogantes, ;Por qué se ha descuidado
al equipo interdisciplinario de salud?, ;Por qué no nos
hemos percatado de que el personal de salud, ha tra-
bajado hasta 24 horas en una guardia? Trabajar con un
equipo de bioseguridad que no es tarea facil.

Otro de los cuestionamientos que planteo versa
sobre ;Qué se ha hecho con aquellos pacientes que se
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enviaron a su domicilio? y ;En qué situaciones se da
la comunicacion entre el paciente y su familia? Al res-
pecto, el doctor enfatiz6 que hay programas de atencién
integral, y que las necesidades de la institucion se pue-
den cubrir y/o conseguir a través del grupo interdiscipli-
nario de salud publica y privada.

Esto lleva a las acciones del area tanatoldgica, es
decir, a la psicoeducacién con respecto al diagnoéstico y
tratamiento disponible, aspectos que ya han sido aborda-
dos como reconocié el doctor Ferdinand Recio Solano.
Otras de las interrogantes que formulé enfatiza en ;Cual
es la crisis? Esa escucha activa no solo es del paciente,
sino también de una escucha activa de atencion en crisis
del personal de salud porque no cuenta con los recursos,
porque no existe un presupuesto especifico para cuida-
dos paliativos, ni un drea que realmente este dentro de
la estructura para que pueda contar con un presupuesto
y un personal perfectamente capacitado. Lo que implica
prevenir, detectar y tratar sintomas de depresion, ansie-
dad, somatizacién, ideacién suicida, insomnio, estrés y
el burnout, es decir, el desgaste profesional del del pa-
ciente y sus familiares, y del personal de salud.

Hay que recordar que, si pretendemos que los
pacientes tengan una vida digna, también hay que ga-
rantizar y proteger que el personal de salud tenga una
vida digna, pues este personal es quien va a garantizar el
tener una muerte digna.

Lo anterior lleva al manejo del duelo, a detectar
las necesidades de la familia después del fallecimiento



del paciente, asi como de los recursos de afrontamiento
y del fomento a la comunicacion entre los miembros de
la unidad familiar. Si el personal de salud no sabe o no
puede manejar las malas noticias no se esta trabajando
con humanismo. Y este aspecto es esencial para servir a
quien se acerca a los profesionales de la salud para tener
una atencion de calidad. Hay que trabajar la aceptacion,
la adaptacion y la resignificacion ante la pérdida, pero no
sélo de la salud, sino también del trabajo, del no poder
abrazar a los seres queridos, a no tener la oportunidad
de compartir con algunas personas a las que estimamos.
Aunque también ello ha implicado que muchas personas
no hayan querido cumplir con los protocolos de cuidado
lo que disparé los contagios en este fin de afio. Asimis-
mo, implica el apoyo a la reintegracién progresiva a las
actividades cotidianas.

Las instituciones de salud no pueden trabajar si
no tienen los recursos, es indispensable que cuenten con
los medios financieros para la atencion de los pacientes.

Hay miedo a la infeccién entre los familiares de
los pacientes con COVID-19 y este temor afecta también
al personal médico. Muchos de los cuales han fallecido
y la enfermedad trascurre en el asilamiento casi total lo
que complica mas la situacion. Todo el mundo pensaba
que esta pandemia seria muy facil de controlar, pero la
realidad ha demostrado todo lo contrario. La pandemia
de COVID-19 ha creado frustracién, aburrimiento y el
sindrome de la cabafna que implica, el como me comuni-
coy el como trasmito la informacién a las personas que
no puedo saludar porque tengo miedo de infectarlas.
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Para que se pueda cumplir con los cuidados
paliativos es indispensable que todos los hospitales del
Sistema Nacional de Salud cuenten en su estructura or-
ganica con un area especifica sobre cuidados paliativos,
con presupuesto especifico y personal capacitado para
hacer realidad el derecho a la salud de todas y todos los
mexicanos. El ano 2020 nos demostr6 la importancia
que tienen los cuidados paliativos para mitigar el dolor
tisico, social, mental y espiritual, asi como el aprender la
autoproteccion de la salud, cumpliendo los protocolos
marcados por la Organizacion Mundial de la Salud y la
Organizacion Panamericana de la Salud, difundiéndolos
por todos los medios, y cumpliendo con el ejemplo el
personal de salud.

Comentarios finales

Uno de los aspectos centrales abordado por las y los es-
pecialistas invitados a la presentacion en linea del libro
de Muerte Digna: Un derecho humano que nos involucra
a todas y todos es la relevancia que han tenido los cuida-
dos paliativos durante la actual pandemia provocada por
el Covid-19. En una situacion inicialmente muy caética
por el desconocimiento del virus, la incertidumbre de la
evolucion de una enfermedad nueva y de su tratamien-
to, los cuidados paliativos han sido un elemento central
para brindar atencién médica y soporte, acompafia-
miento, apoyo y consuelo a pacientes, familiares, y a las
y los profesionales de la salud que los atienden.
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La pandemia modificé las dinamicas de trabajo
y subitamente la infraestructura y el personal de salud se
tuvo que adaptar a una situacién desconocida y redoblar
esfuerzos para poder atender no sélo a las y los pacien-
tes con distintas patologias que estaban en proceso de
cuidados paliativos, sino también a una cantidad cada
vez mayor de personas afectadas gravemente por la pan-
demia que también requieren de cuidados paliativos por
encontrase al final de sus dias a causa de la infeccién del
coronavirus, las cuales estan falleciendo en condiciones
de aislamiento social y familiar.

La magnitud de la crisis sanitaria que ha vivido
México a causa de la pandemia se puede ilustrar a través
de las cifras oficiales estimadas de COVID-19 que su-
man 2.3 millones los casos positivos y las defunciones en
poco mas de 211 mil al corte del 8 de marzo de 2021.

En palabras de las y los profesionales de la salud
que intervinieron en la presentacién del libro, la situa-
cién que se ha vivido en México durante el ultimo ano ha
sido como un “tsunami” y todo ha quedado supeditado
ala pandemia. En este contexto de muerte y sufrimiento
por la pérdida de miles de vidas humanas y afectaciones
a la salud de la poblacién “..los cuidados paliativos han
sido tan necesarios como los ventiladores mecanicos, los
fluidos intravenosos o antipiréticos”.
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