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Mensaje del patrocinador

Estimados doctores.

A propésito de la palabra reflexiones, nosotros estimamos que ayudar
a la publicacién de un libro es un acto con contenido ético, dentro de
las mejores decisiones de nuestra empresa.

Difundir ideas que son producto de didlogos, de observaciones,
de experiencias y de analisis para tomar decisiones que se circunscri-
ban a la ética, en el vasto campo del ejercicio médico, constituye una
aportacion, tal vez modesta, pero con la mejor intencion de formar
parte de una cadena de comunicacidn, que contribuya a reforzar el
interés, por ahondar en el estudio del comportamiento de quienes se
ocupan de actuar en los distintos planos de las ciencias de la salud.

Los integrantes del Comité de Bioética del Instituto Nacional de
Enfermedades Respiratorias Ismael Cosio Villegas (INER), acorda-
ron reunir sus reflexiones sobre Bioética y publicarlas no sélo como
aportacién para los ojos interesados en esta drea de la medicina, sino
también como un reconocimiento y justo homenaje al doctor Jaime
Villalba Caloca, gran personalidad que le da honra y lustre al INER,
su casa de toda una larga y fructifera vida profesional, y médico pro-
fundamente interesado en el ejercicio claro de la bioética.

Nuestra empresa Chinoin, desde su fundacién en México, hace
mas de 90 afios, ha valorado la actividad que realiza, desenvolviéndose
dentro de un estricto marco ético, tanto en la elaboraciéon como en la
difusion de los productos que a través de los afios somete a la conside-
racion de los médicos mexicanos y de otros paises de Latinoamérica.

Acorde entonces, con la noble intencién de este libro, con gusto
contribuye a su publicacién. Creemos que en su contenido hay una
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sincera linea de expresién en la que encontramos muchas de las pa-
labras que forman parte de la Bioética y que se convierten en inicios
de analisis para marcar los pasos de un comportamiento médico, cuyo
fin es lograr la salud de los pacientes o, en determinados casos, asumir
realmente los mejores cuidados y paliativos que ayuden a controlar y
disminuir los sufrimientos y angustias del enfermo y sus familiares.

Asi pues, en los distintos capitulos encontraremos expresiones que
giran en torno a los derechos humanos, a la dignidad, alalibertad, a
la integridad, ala autonomia, incluso a la busqueda de la justicia, o a
lo que es vulnerable; igualmente a la proteccién universal, al bienestar
de las personas y hasta la preocupacién y cuidado del medio ambiente.
Todos estos conceptos, y muchos otros, se vinculan necesariamente a
la bioética, pues ésta, como tradicionalmente se ha postulado, estudia
y valora la conducta humana en las dreas de la vida y la salud.

Sin duda cada una de las voces de los autores, vertidas en los di-
versos capitulos, se convierte en un constante continuo de reflexion.
Los médicos lectores podran contrastar su propio mundo de decisiones
profesionales en el campo de la ética, con la informacién tan valiosa
que los autores se afanaron en revisar o en darnos a conocer, para de
alguna manera hacernos la necesidad de actualizar la milenaria ética,
que establecié Hipdcrates en un tiempo muy distinto al nuestro.

Finalmente creemos que vale mucho, reconocer este esfuerzo
editorial de los autores y colaboradores de esta obra, quienes en cada
uno de los espacios de su trabajo, demuestran una auténtica vocacion
en pro de una mejor salud individual y social en nuestro tiempo de
tantos avances cientificos y tecnoldgicos, pero que nunca deben su-
primir la conducta humanista, que es la mejor impronta en la relaciéon
médico paciente.

Con nuestro mas célido y respetuoso saludo a las y los profesio-
nistas de la salud.

Chinoin de México

i
CHINOIN®
Experiencia e da Vida
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Dr. Jaime Villalba Caloca: una vida dedicada
a la Neumologia y Cirugia de Toérax

" = Con una trayectoria de 62 afios como clinico, inves-
P’; __* tigador y docente, el doctor Jaime Villalba Caloca
4 es un referente en el drea de la Neumologia en Mé-
g X\ xico. Fue integrante del grupo multidisciplinario
. my que realizo el primer trasplante pulmonar en 1989
— 41 en el pais y en América Latina.
En la actualidad es presidente del Comité
Hospitalario de Bioética, vocal en el Comité interno de Trasplante
Pulmonar y jefe de la Unidad de Trasplante Pulmonar Experimental
del Departamento de Investigacién en Cirugia Experimental del Ins-
tituto Nacional de Enfermedades Respiratorias Ismael Cosio Villegas
(INERICV), donde fue director General en el periodo 1993-2003.
Menor de cinco hermanos, el doctor Villalba Caloca recuerda que
su vocacion por la Medicina nacié desde nifio, cuando su médico de
cabecera lo revisaba y le daba un trato humanista: “Era una persona
estupenda, la exploracidn la hacia a fondo y escuchaba con paciencia
todo lo que le decian mis papds o yo. Me hizo la historia clinica cuan-
do tenia 18 afos para el servicio militar y me diagnosticé un soplo,
pero dos cardidlogos aseguraron que no tenia nada de trascendencia”
Su interés por la Neumologia surgié a partir de que vio operar
a especialistas para eliminar la tuberculosis pulmonar, cuya cirugia
consistia en quitar costillas para que cayera el pulmén, a fin de pro-
vocar un colapso. “Yo queria hacer esa intervencién y de ahi comencé
a involucrarme en esta drea; posteriormente, se dejé de hacer ese
procedimiento y se hacia la reseccién pulmonar, que llamé también
mi atencidn; recuerdo perfectamente la primera que hice en el INER”.
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La investigacion, esencial para un buen diagndstico

El doctor Villalba Caloca asegura que la actividad cientifica es funda-
mental para entender mejor las cosas e incidir en los tratamientos de
los pacientes; asimismo destaca la importancia de realizar investiga-
ciéon en México con la misma calidad que en otras partes del mundo.

Durante su preparacion, en la década de los setenta, recuerda
que el doctor Miguel Jiménez Sanchez, entonces director del Hospi-
tal de Huipulco (hoy INER), lo impulsé para que fuera a Europa, en
especifico al Instituto Carlo Forlanini en Roma, Italia, donde realizé
investigacién. Posteriormente, regresé al instituto, donde desarrolld
su amplia labor cientifica, la cual se ha enfocado a la investigacion
en trasplante pulmonar y de trdquea, cincer pulmonar, tuberculosis,
tabaquismo y contaminacidén ambiental.

Hoy en dia, es investigador en Ciencias Médicas “E” de la Comi-
sion Externa de Investigaciéon de los Institutos Nacionales de Salud e
investigador nacional nivel 1 del Sistema Nacional de Investigadores.
Es doctor en Ciencias con especialidad en Investigacion en Medicina
y esta certificado por el Consejo Nacional de Neumologia y el Consejo
Nacional de Cirugia del Térax.

Como parte de sus actividades docentes, en la Facultad de Medicina
de la UNAM, ha sido profesor de pregrado y posgrado de Neumologia,
Aparato Respiratorio y Cirugia Toracopulmonar, asi como profesor
titular de la subespecialidad de Cirugia Toracopulmonar y de Neu-
mologia; ademads, fue miembro del Subcomité Académico de Cirugia
Cardiovascular y Toracica, y coordinador del Subcomité Académico
de Neumologia del Programa Unico de Especializaciones Médicas.

También ha participado en la direccién y co-asesoria en 22 tesis:
de licenciatura (seis), especialidad (11), maestria (tres) y doctorado
(dos).

“Hay mucho que aprender todavia”

La amplia trayectoria del doctor Villalba Caloca incluye mas de
100 publicaciones en revistas de México y el extranjero, 17 capitulos
de libro, 19 editoriales y 74 resimenes de trabajos presentados en
congresos nacionales e internacionales.

Forma parte de las academias Nacional de Medicina de México
y Mexicana de Cirugia (AMC), asi como de las sociedades mexicanas
12



de Neumologia y Cirugia de Térax y de Cirujanos Tordcicos Genera-
les. También pertenece a la American Thoracic Society, la European
Respiratory Society y la Asociacién Latinoamericana de Térax.

Es miembro fundador de la Asociacién Mexicana de Investiga-
dores de los Institutos Nacionales de Salud y Hospitales de Alta Es-
pecialidad, y socio fundador de la Red Biomateriales e Ingenieria de
Organos y Tejidos.

Su talento ha sido reconocido con los premios Nacional de Ad-
ministracién Publica 1989, Nacional de Cirugia “Doctor Francisco
Montes de Oca” y a la Excelencia Médica, por ser pionero en el campo
de trasplantes de 6rganos y tejidos en México en el siglo XX.

Como un reconocimiento a su “excepcional dedicacién a la prac-
tica, ensefianza e investigacion de la Cirugia, en su fecunda y brillante
trayectoria profesional”, la AMC le otorgé el homenaje “Académico
Doctor Clemente Robles Castillo”.

A partir de 2017, el INER implement6 el Reconocimiento al Mérito
Docente que lleva su nombre: “Llevo 62 afnos de carrera profesional
en este Instituto, he operado un importante niimero de casos. Estar
aqui es mi mayor logro. Hay momentos en los cuales se me antoja
jubilarme pero después ya no, porque hay mucho que aprender toda-
via, hay que estudiar bastante para poder hacer buena investigacion.
Aqui hay investigadores estupendos, pero hacen falta mas”, asegura
el doctor Villalba Caloca.

A los jovenes en formacién recomienda que se involucren tanto
en la clinica como en la investigacién, pues eso les permitird ser me-
jores médicos:

“Estudien fuerte para que se superen y crezca el pais”.

Agosto 2018.

Bibliografia
1. Wences Lili. Doctor Jaime Villalba, una vida dedicada a la Neumologia.

http://gaceta.facmed.unam.mx/index.php/2018/08/29/doctor-jaime-villalba-una-vida-
dedicada-a-la-neumologia/
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Introducciéon

Para que pueda ser he de ser otro,
salir de mi, buscarme entre los otros,
los otros que no son si yo no existo,
los otros que me dan plena existencia.

Octavio Paz. Piedra de Sol

Las paginas de este libro recogen muchas horas de reflexién y analisis
sobre la importancia de construir una nueva manera de mirar el ejer-
cicio de la medicina desde la perspectiva de la ética médica. El tema
es tan amplio y tan complejo como el hombre mismo, y al abordarlo
debemos necesariamente remitirnos a la antropologia médica y a la
filosofia de la ciencia.

Estamos frente a un territorio que nos obliga en primer lugar a
reconocer la diversidad de los grupos humanos, sus distintas carac-
teristicas, su historia, y los valores culturales y sociales que los han
determinado como individuos.

Hace mas de SO afnos que ejerzo la medicina como neumoélogo
en el antes Sanatorio para Tuberculosos de Huipulco, hoy Instituto
Nacional de Enfermedades Respiratorias Ismael Cosio Villegas (INER).
En este tiempo he podido entender que lo que es bueno para unos,
puede ser malo para otros, segiin la educacion y el contexto en el que
haya crecido cada individuo.

He tenido la oportunidad de ver pacientes muy distintos, gente
que ha venido desde los rincones mds alejados de nuestro pais, del
campo a la ciudad, indigenas monolingiies que no hablan espaiol,
hombres y mujeres sin recursos que tuvieron que caminar muchos
kilémetros, desde sus pueblos y sus rancherias hasta llegar a la para-
da del autobus que los traeria a la Ciudad de México. Hambrientos y
cansados, llegan hasta nosotros con la esperanza de curarse.

En mi experiencia de practica médica puedo decir que he apren-
dido, con humildad, a ver a mis pacientes como seres humanos iguales
a mi; que me han mostrado, por ejemplo, lo que para ellos significa
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el mal de ojo, o el nagual en la sombra, y he tenido que interpretarlo
sin devaluarlo, sin menospreciarlo; por el contrario, tratando de en-
tender lo que eso representa para ellos y de esta manera acercarme a
un diagnéstico mas acertado.

Sin duda estos hombres y mujeres me han ensenado lo que signi-
fica la ética médica. Sus historias, sus diferentes maneras de concebir
el mundo, y me han permitido entender cudl es mi papel como médi-
co en una institucion publica de mi pais. También gracias a ellos he
aprendido el valor de la tolerancia y de la paciencia como herramientas
fundamentales para la comunicacién humana; sin ellas es mucho mas
dificil curar una enfermedad.

En 1936 fue inaugurado el Sanatorio para Tuberculosos de Hui-
pulco, con el objetivo de incrementar la capacidad de atencidn, de-
bido al mayor nimero de pacientes con micobacteriosis pulmonar.
El cuerpo médico era de primer nivel, con los conocimientos y las
aptitudes bien afianzadas para afrontar el reto de cumplir cabalmen-
te con el fin primordial de la medicina, que es curar o darles calidad
de vida a los enfermos. Esta conducta ética, paralela a la produccion
cientifica, fue avalada por la principal corporacién médica del pais, la
Academia Nacional de Medicina de México, por lo que varios médicos
del Sanatorio ingresaron a ella y tres de ellos tuvieron el honor de ser
presidentes de la corporacidn.

Hoy hablamos de ética médica, formamos comités de ética en los
que se definen categorias y cuerpos conceptuales muy profundos que
nos llevan a reflexionar, que nos cuestionan los habitos y las costumbres
adquiridos en nuestra practica, que nos invitan a entender de muy di-
versas maneras los conceptos de salud y enfermedad. Esta disposiciéon
de dnimo acrecentado a lo largo de los afios, unido al incremento a
nivel mundial de las reflexiones en torno a la ética, ha originado que
en instituciones de salud, y en algunas otras, sea obligatorio conformar
comités de ética, con el fin de regular acciones obtenidas mediante el
conocimiento, el didlogo, la discusion y el razonamiento.

El comité hospitalario de bioética del INER tiene un poco mas de
una década de existencia; es multidisciplinario y se dedica a generar
discusiones intensas y respetuosas sobre los problemas que se presen-
tan en los diferentes servicios como, por ejemplo: cancer pulmonar

15
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metastdsico, insuficiencia respiratoria irreversible, tuberculosis linfo-
hematdgena y embarazo etc. Esta reflexion ha originado la creacién de
los capitulos que conforman este libro, mismo que pretende reflejar
el pensamiento del comité.

En estas paginas podremos encontrar conceptos médico-éticos
muy claros, de gran utilidad para los trabajadores de la salud asi como
para la ciudadania en general.

El quehacer del médico, como se dice en lineas anteriores, es
aplicar medidas paliativas de un modo razonado para mejorar la cali-
dad de vida de los pacientes; es decir, mitigar las molestias de algin
padecimiento, como se describe en el primer capitulo. En un futuro
este tema cobrard incluso mayor importancia, ya que la humanidad
alcanzard mas afios de vida y por tanto, habrd mayor numero de en-
fermedades cronico degenerativas.

Estamos aprendiendo a responder preguntas con mds preguntas,
y a reconocer la importancia de la “otredad” desde la carga simbolica
que esto significa; como dice Octavio Paz en ese magnifico poema
que abre la presente introduccién “mirarnos en el otro para poder
ser nosotros”. Esta perspectiva es una manera muy sana de luchar
contra la xenofobia, homofobia, racismo, segregacién, etcétera, que
desafortunadamente en pleno siglo XXI todavia existen.

En los diferentes capitulos que integran las paginas de esta pu-
blicacién, los lectores podran acercarse al trabajo de un grupo inter-
disciplinario de investigadores y servidores publicos, integrantes del
Comité Hospitalario de Bioética del INER, que se han dado a la tarea
de desarrollar conceptos muy valiosos a partir de su propia experien-
cia. Sin dudala lectura de los mismos nos enriquece y nos estimula a
continuar en este camino apasionante de la ética como valor funda-
mental del humanismo en la medicina.

Dr. Jaime Villalba Caloca
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1. Consideraciones bioéticas para la
implementacion de un programa de cuidados
paliativos para el enfermo respiratorio
en estado terminal

Dra. Leticia Alfaro-Ramos, Dr. Jaime Villalba Caloca,
Dr. Jorge Salas Hernandez, Dr. Manuel Magafa Izquierdo

I. Introduccion

Los cambios demogréficos y de morbilidad han resultado en un au-
mento del numero de pacientes geridtricos y de la prevalencia de
enfermedades crénicas y degenerativas. El progreso cientifico hace
que la evolucién de enfermedades incurables o letales varie, que la
supervivencia se prolongue y la etapa de cronicidad aumente. De este
modo, se incrementa la cantidad de pacientes y de familias afectadas
por el sufrimiento que produce una situacién terminal.’ Los cambios
sociales y econémicos han transformado la estructura familiar, su di-
namica, disponibilidad y recursos, provocando que el cuidado de las
personas con enfermedades avanzadas y progresivas deba modificarse.?

Todos estos cambios, junto a un aumento en la cultura sanitaria
de la poblacién, han hecho que los cuidados paliativos sean consi-
derados como un derecho legal del individuo independientemente
del lugar, circunstancia o situacion en la que se encuentre.? Es un
elemento cualitativo esencial que el Sistema Nacional de Salud debe

! Gherandi, C. (falta el afio). “Etica en el final de la vida” Material médulo III. Progra-
ma de Educacién Permanente en Bioética. http://www. Redbioetica-edu.com.ar, info@
redbioética-edu.com.ar.

2 Junta de Extremadura, Consejeria de Sanidad y Consumo, Servicio Extremefio de Salud,
Programa Marco Cuidados Paliativos, 2002; 15. Consultado el 22 de febrero de 2010 en
http://sociosan.saludextremadura.com/cuidados_paliativos/admin/documentos/Progra-
ma%?20Marco.pdf

3 Ibid.
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ahora garantizar con base en los principios de equidad y accesibilidad
de la red sanitaria, con las modificaciones organizacionales necesarias
y aportaciones institucionales, técnicas y de gestién precisas.

Desde el punto de vista ético, los profesionales que brindan cuida-
dos paliativos se enfrentan a dilemas muy importantes que rebasan el
terreno exclusivamente técnico, entre los que destacan los denominados
momentos de interfase (entre curativa y terminal o terminal y agénica) o
el objetivo de defender la calidad de vida frente ala aplicacién de medidas
de tratamiento agresivas.* En estos y otros conflictos, la bioética y los
principios de justicia, beneficencia, no maleficencia y, de forma especial,
el de autonomia, deben ayudar a la toma correcta de decisiones.>¢

Esto plantea cambios en los aspectos organizacionales de la aten-
cién médica, que induzcan al desarrollo de un modelo de prestacion
de cuidados paliativos, sectorizado por dreas hospitalarias, con he-
rramientas de coordinacién entre todos los agentes implicados en el
cuidado del paciente y de la familia, y la creacidn de recursos sanitarios
y sociales que beneficien a las personas en esta situacidn.

Con una poblacién que se dirige al envejecimiento, y sin abando-
nar el desarrollo de medidas innovadoras y eficaces para el estudio y la
curacidn de la enfermedad, se hace absolutamente necesario facilitar
una respuesta organizacional integral que ofrezca a la poblacién la
mejor de las atenciones, incluso en el momento en el que ya no exis-
ta ningun tratamiento curativo posible. Esto es, cuando el paciente
y la familia pueden llegar a padecer el mayor sufrimiento y cuando
se sienten mas desamparados. Es justo en este momento en que las
medidas de confort, los cuidados, el control de sintomas, y el apoyo
psicoldgico y social que pueda brindar la organizacién de salud re-
sultan fundamentales.”

+1bid., p. 17.

$ Ibid., p. 0. (pagina 0?)

¢ Brussino, S. (2000). Limitaciones de medidas de soporte vital en la Terapia Intensiva,
Consideraciones Bioéticas, Cuadernos de Bioética niim. S, ad hoc, Buenos Aires, en Material
comp. Médulo III. Programa de Educacién Permanente en Bioética. Disponible en http://
www.redbioetica-edu.com.ar, info@redbioética-edu.com.ar.

7 Lynn, J.; Koshuta, M. y Phyllis, S. (falta el afio) “Hospice and End of Life Care”, en Warren
T. Reich (eds.). Encyclopedia of Bioethics, edicién revisada, The Free Press, Simon&Schuster
Mac Millan, Nueva York, Material compl. Mod III, Programa de Educacién permanente en
Bioética. Disponible en http://www.redbioetica-edu.com.ar, info@redbioética-edu.com.ar.
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Estas medidas basadas en el progreso continuo de las técnicas y
los conocimientos cientificos permitiran aliviar al paciente en estado
terminal; siempre acompanadas de pautas de conducta que faciliten la
correcta comprension y defiendan la comunicacién con el paciente y
su familia, como herramientas fundamentales para ofrecer respuestas
a sus necesidades reales.

La existencia de programas de cuidados paliativos dentro de los
planes de salud se ha definido como “indicador de la calidad de la
atencién y del interés que un sistema de salud puede ofrecer para
el bienestar de sus ciudadanos”® Los cuidados paliativos se deben
entender como parte del proceso de atencidén que comprende todos
los niveles asistenciales, y como el esfuerzo coordinado de todos los
profesionales para brindar a los ciudadanos un cuidado integral real
en todo momento y de la forma adecuada.

La evaluacién de la calidad de vida como indicador de la calidad
de la atencion médica, sobre todo al final de la vida, es uno de los retos
mayores que sin duda enfrentan los sistemas de salud en Latinoamérica;
existen diversos instrumentos que evalian los aspectos tanto técnicos
como interpersonales de la misma;® pero sin duda la tinica medicién
de la calidad vélida desde el punto de vista del receptor de la atencién,
es la que realizan los pacientes o sus familiares con respecto a lo que
era la vida antes de la enfermedad.

Lo que todo ser humano espera al final de su vida es contar con
apoyo no s6lo médico sino moral y, sobre todo, espiritual. La decisién
del lugar donde pasar sus tltimos dias puede debatirse entre el propio
hogar, un asilo o un hospital sencillo o complejo.*°

La evaluacion incorrecta de las decisiones de un paciente termi-
nal al final de su vida pueden resultar en la pérdida de oportunidades

8 Junta de Extremadura, Consejeria de Sanidad y Consumo, Servicio Extremefio de Salud.
Programa Marco Cuidados Paliativos, 2002: 15. Consultado el 22 de febrero de 2010 en
http://sociosan.saludextremadura.com/cuidados_paliativos/admin/documentos/Progra-
ma%?20Marco.pdf

° Donabedian, A. (1984). La calidad en la atencién médica: definicién y métodos de eva-
luacién, México, Prensa médica mexicana.

19 Andrews, G.; Poland, B.; Lehoux, P.; Millar, K.; Pringue, D.; McGilton, K.S. (2005).
“Airplanes are Flying Nursing Homes: Geographies and Locals for Gerontological Nursing
Practice”, en International Journal of Older People, 14:109-120.
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valiosas, la disminucion en la calidad de vida, la negativa a nuevas
intervenciones y el riesgo de que los familiares se molesten.'"'
Generalmente, en los pacientes cancerosos con buen control de
su sintomatologia, apoyo de equipo y un curso predecible de su enfer-
medad, las decisiones del sitio al final de la vida se basan en valores y
expectativas.'® Las preferencias personales se ven influenciadas por el
conocimiento acerca de la enfermedad, las expectativas en ocasiones
poco realistas sobre el resultado, la falta de claridad para discriminar
lo mds importante, y sentirse presionados por la opinién de otros, ya
sean familiares o personal médico.'* Asi, los conflictos no resueltos en
la toma de decisiones pueden provocar el retraso en las mismas, insatis-
faccion, rechazo y descarga de culpa sobre el prestador de servicios.'s
Los pacientes y sus familiares desean que los médicos escuchen
sus puntos de vista y preferencias y que se les incluya en la toma de
decisiones.'*'” Revisiones sistemdticas confirman que el entrenamiento
de los médicos centrado en las necesidades del paciente es una estra-
tegia efectiva que mejora la comprension y las implicaciones de la
enfermedad.'® La realidad es que el principio de autonomia se ve vul-

11 Singer, P.; Martin, D. y Kelner, M. (1999). “Quality End-of-Life Care: Patients Pers-
pectives”, Journal of the American Medical Association (JAMA), 281:163-168. doi:10.1001/
jama.281.2.163.(pubMed).

12 Addington-Hall, J. y Karlsen, S. (2000). Do Home Deaths Increase Distress in Bereavemnt?
Palliative medicine, 14:161-162(pubMed).

13 Thomas, J.; Harden, A.; Oakley, A.; Oliver, S.; Sutcliff, K.; Re Runton, G.; Cavanagh,
J. (2005). “Integrating Quantitative Research with Trials in Systematic Reviews”, en British
Medical Journal (BM]J). 328:1010-1012.d0i:10.1136/bm;j.328.7446.1010.

4 O’Connor, A. M.; Stacey, D.; Entwistle, V.; Llewelyn, Thomas H.; Rivner, D.; al HR
(2003). “Decision as Aids for People Facing Health Treatment or Screen Decisions”, en
Cochrane review. Cochrane library. (PubMed).

1S Sun Q. (2004). Predicting downstream effects of high decisional conflict: Meta-analisis
of the Decisional Conflict Sacle, University of Ottawa, master of Science in Systems Science,
School of Management.

16 Gaston, C. M.; Mitchell, G. (2005). Information Living and Decision Making in Patients
with Advanced Cancer: A Systematic Review, Social Science and Medicine, 61:2252-2264.
d0i:10.1016/j.socscimed.2005.04.015.(pubMed).

17 Westerman, M.; Hak, T; Sprangers, A. G.; Groen, H.; Van del Wal, G. (2008). The A.
M. Listen to their answers! Response behaviour in the measurement of physical and role functio-
ning, Qual Life Res, 17:549-558.

18 Trecena, L. J.; Davey, H. M.; Barrat, A.; Butow, P.; Caldwell, P. (2005). “A Systematic
Review on Communicating with Patients about Evidence”, en Journal of Evaluation in Clinical
Practice, 12:13-23. d0i:10.1111/§.1365-2753.2005.00596.x.(pubMed).
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nerado al no involucrar al paciente ni a sus familiares en las decisiones
al final de la vida: como las maniobras de no resucitacidn, retiro de
ventilacién mecdnica y sitio de preferencia al morir. Escudados en el
principio de beneficencia, muchos médicos caen en el ensafiamiento
terapéutico, en el abandono del paciente o bien en la llamada futili-
dad terapéutica.'” Todo esto en menoscabo de una atencién médica
integral y de que lo justo para un ser humano es una muerte digna.

La medicina paliativa estudia y trata a los pacientes con enfer-
medad avanzada terminal, progresiva e incurable, con prondstico de
vida limitado, con el objetivo de brindar la mejor calidad de vida
posible. La calidad de vida se define como las condiciones minimas
que permiten al sujeto desarrollarse y desenvolverse socialmente.*
En este contexto, y a pesar de que en enero de 2009 se publicé en el
Diario Oficial de la Federacién el decreto por medio del cual se reformay
adiciona la Ley General de Salud en Materia de Cuidados Paliativos, la
implementacién generalizada de un programa de cuidados paliativos
no ha tenido eco.

I1. Analisis de la situacion

A falta de medidas totalmente efectivas de prevencién, diagnéstico
temprano y tratamiento curativo de las enfermedades respiratorias
crénicas como cincer pulmonar, enfermedad pulmonar obstructiva
crénica (Epoc) y fibrosis pulmonar, asi como de suficientes hospita-
les y trabajadores para la salud entrenados en el manejo de pacientes
terminales, la atencidon de cuidado de soporte es el unico abordaje
humano posible para muchos pacientes. Los recursos disponibles para
el control de estas enfermedades podrian optimizarse con el desarrollo
de programas de atencion integral que abarquen la prevencion, el diag-
nostico temprano y los cuidados paliativos, los cuales son adecuados

19 Zinser S. (2008). “Encarnizamiento terapéutico y abandono del paciente”, en Muerte
digna una oportunidad real, Soberén G., Feinholz D., Memoria, Secretaria de Salud, Comisién
Nacional de Bioética, México, pp. 187-198.

2 Sen Amartya (2001). Exclusion and Inclusion, South Asians for Human Rights, 12 de
noviembre, en Material comp. Mod IV. Programa de Educacién Permanente en Bioética.
Disponible en http:// www.redbioetica-edu.com.ar, info@redbioética-edu.com.ar.
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en términos de costo-efectividad y apoyan la mejora de la calidad de
vida antes de la muerte.

La Organizacién Mundial de la Salud (oms) remarca la necesidad
de los cuidados paliativos como parte integral del manejo del cancer,
y hace necesaria una reubicacién de los recursos de acuerdo a la rea-
lidad de los tratamientos curativos y a nuestra realidad econémica.*

El actual patrén demografico y de morbilidad proyecta que en los
proximos anos, ademas del nimero de muertes por cincer, aumentara
el nimero de pacientes con enfermedades crénicas y degenerativas,
asi como la cantidad de pacientes geriatricos. Las personas en situa-
cioén terminal tienen necesidades especificas que incluyen la correcta
valoracién y tratamiento de su sintomatologia (dolor, nduseas, es-
trefiimiento, disnea, etc.), ademds del tratamiento de los problemas
emocionales, la adecuada comunicacién con el enfermo y el soporte
e informacién adecuado a la familia.

La mejora de la atencidn de estos enfermos en fase avanzada y
terminal, que se identifica con los cuidados paliativos, es un elemento
cualitativo esencial del sistema de salud, por lo que se debe garantizar
su adecuado desarrollo en cualquier lugar, circunstancia o situacién,
con base en los principios de equidad y eficiencia.

En México, la principal causa de deceso en adultos mayores son las
enfermedades cardiovasculares que provocan tres de cada diez muertes.
En el caso de los hombres, los tumores malignos ocasionan alrededor
de uno de cada seis decesos, por lo que constituyen la segunda causa
de muerte. En cuanto a las mujeres, la segunda causa de muerte es la
diabetes mellitus, que ha registrado un aumento considerable en los
ultimos afios, y es la causa de cerca de una de cada cinco defunciones
de las sexagenarias.?

Para 2005 el cancer pulmonar fue la segunda causa de muerte
a nivel nacional, que provocé 7048 muertes con una tasa de 9.9 por
cada 100 000 habitantes. La enfermedad pulmonar obstructiva crénica
causé 20 270 muertes (tasa 28.2); la prevalencia por discapacidad era

1 World Health Organization (1990). Cancer Pain Relief and Palliative Care, WHO Tech
Rep Ser: 15-17.

22 CONAPO (2009), Comunicado de Prensa 09/09 Boletin ntim. 09/09, México, 7 de
abril. Disponible en http://www.conapo.gob.mx/prensa/2009/bol090407b/pdf
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7.1 para hombres y 10.4 para mujeres.”® En el Instituto Nacional de
Enfermedades Respiratorias (INER), la tasa de mortalidad para EPoC
durante la década de 1999-2009 oscilé entre 9.8 y 10.2 por cada 1000
egresos hospitalarios, para cancer pulmonar se ubicé entre 10.2y 6y
para fibrosis pulmonar fue de entre 10.2 y 10.5 por cada 1000 egresos.*

A pesar de contar con esta informacidn estadistica tanto a nivel
nacional como intrainstitucional, se desconoce cudntas de estas muer-
tes necesitaron de cuidados paliativos; cudntos de estos fallecieron por
complicaciones; cuantos se consideraron pacientes terminales; y, lo mas
interesante para las estadisticas del pais, cudntos murieron en el hospital.
Definitivamente desconocemos la preferencia de los familiares y de los
pacientes en cuanto a la opcidn de cuidados paliativos, entendidos no
s6lo como manejo del dolor, sino como hidratacién, cuidados de piel
y estomas, de cavidad oral, de alimentacién, manejo de excretas, etc.,
sin dejar de lado la parte emocional y espiritual de estos pacientes.?

A contracorriente de los esfuerzos que a nivel internacional y
nacional se estdn realizando, el actual sistema de salud no esta dise-
nado para dar seguimiento y mejorar la seguridad del paciente desde
el punto de vista clinico. El conocimiento médico y la tecnologia
se estan desarrollando a gran velocidad, por lo que mantenerse a la
vanguardia resulta dificil para el médico.

Las necesidades del paciente también han cambiado: en lugar de
diagnosticar enfermedades agudas, ahora se requiere tratamiento para
enfermedades crénicas. Para afrontar estos cambios las organizaciones
de salud deben responder con un nuevo paradigma que incluya la
practica de la seguridad, para lo cual deben construir y mantener una
cultura enfocada en la seguridad del paciente, en establecer liderazgos
no punitivos, en dar un seguimiento teniendo una actitud proactiva,
responsable y consciente; registrando los efectos adversos, incluyendo

23 Disponible en http://www.portalsalud.gob.mx/descargas/pnsanexos.pdf.

% Higuera, A.; Alfaro, L. (2009). “Panorama epidemiolégico de morbi-mortalidad en el
INER”, trabajo presentado en las XII jornadas médicas del INER, México.

25 Mystakidou, K.; Tsilika, E.; Prara, E.; Smyrnioti, M.; Pagoropoulou, A.; Lambros V.
(2008). Predictors of Spirituality at the End of Life, Can Fam Physician, Dec: 54 (12) 1720-
1721.eS. PMID 19074719 (PubMed).
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al paciente en el proceso y proporcionidndole informacién.?® Todo esto
mediante un programa integral que ofrezca la mejor calidad de vida a
los pacientes terminales hasta el final del ciclo vital.

III. La propuesta

A. Contenido del programa
Objetivos generales y especificos

El objetivo general debe centrarse en una mejor calidad en la presta-
cion de los servicios que se brindan en las instituciones, a través del
conocimiento de las necesidades especificas de los pacientes terminales
y de sus familiares, a fin de proporcionar atencién integral mediante
cuidados paliativos. En cuanto a los objetivos especificos, se pueden
abordar desde tres puntos de vista: epidemiolédgico, organizacional
y bioético.

Desde el punto de vista epidemioldgico debera entenderse la
magnitud del fenémeno, es decir, conocer el nimero de pacientes
terminales con relacién a los principales padecimientos reportados
institucionalmente para ofrecerles un tratamiento integral a ellos y a
sus familiares.

En cuanto al punto de vista organizacional, se requiere documen-
tar la necesidad de proporcionar servicios de apoyo para pacientes
en estado terminal, asi como desarrollar el disefio de indicadores que
midan la calidad al final de la vida.

Finalmente, desde la éptica de la bioética, mediante la difusién
del conocimiento a través de cursos de capacitacion y sensibilizaciéon
se puede lograr que todo el personal, no tnicamente el médico sino
también el paramédico, esté involucrado.

?6Ralston, J.D.; Larson, E.B. (2005). Crossing Safety: Transforming Healthcare Organizations
for Patient Safety, J. Posgraduate medicine [en linea] [citado el 27 de abril de 2010], 51:61-67.
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B. Implementacion

La fase de implementacidon se compone basicamente de la fase de
documentacion, mencionada anteriormente, y la de procesamiento y
andlisis. En la fase de documentacidn, y a fin de contar con evidencias
que sustenten la problematica institucional presentada, se llevara a
cabo la recoleccion de informacién en diversas fuentes, a saber:

Etapa A. Estadisticas institucionales y expediente clinico

Se recurrird a las estadisticas institucionales para conocer informacién

de los ultimos cinco afos:
-10 principales causas de muerte en pacientes terminales.
-Morbilidad asociada en pacientes terminales.
-Dias de estancia hospitalaria.
—Asistencias (consultas) previas al hospital.
-Médicos tratantes.
—-Autopsias realizadas.
-Costos de atencién.
-Nivel socioeconémico.
-Quejas presentadas.
-Demandas presentadas.
-Quejas ante el Organo Interno de Control.
-Diagnoéstico de ingreso.
-Diagnoéstico de egreso.
-Comorbilidad existente.
—Causas de la muerte.
-Tratamientos médicos establecidos.
—Maniobras de resucitacion realizadas.
—Suspensién de tratamiento.
—Maniobras de no resucitaciéon consignadas.

Etapa B. Entrevistas

A través de entrevistas estructuradas dirigidas a médicos, enferme-
ras y trabajadoras sociales seleccionados al azar con una muestra a
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conveniencia, se puede conocer de forma exploratoria si el personal
se encuentra familiarizado con términos como: paciente en estado
terminal, paciente grave, paciente no recuperable, futilidad médica,
ensafiamiento terapéutico, etcétera. Asimismo se puede explorar la
necesidad de capacitacidn sobre el tema no solo del personal sino de
los familiares y demas poblacién que acude al hospital.

La entrevista se puede realizar mediante un cuestionario estruc-
turado con preguntas cerradas, a fin facilitar el procesamiento y la
presentacion de los datos. Previo a la realizacién de la entrevista es
necesario probarla o pilotearla a fin de conocer si con cada pregunta
se explora lo que realmente se pretende.

En la fase de analisis, las variables de tipo cuantitativo se pueden
procesar en programas que pueden ir desde una hoja de Excell hasta
paquetes estadisticos sofisticados donde se podra conocer el compor-
tamiento de las enfermedades, el promedio de estancia hospitalaria
y los costos de atencién de cada patologia; asimismo, se comparara
con la presentacién de quejas o demandas ante la institucion u orga-
nismos externos. El procesamiento de esta informacién servira para
conocer el grado de satisfaccién de los pacientes o familiares. Ademas
se calcularan estadisticas simples.

Aunque se aconseja que las preguntas sean cerradas, dependiendo
del tipo de entrevista que se realice, la informacién de tipo cualitativo
se podra procesar de forma similar a las variables cuantitativas.

C. Evaluacion

Una vez que se cuente con el programa, la evaluaciéon tendrd dos
componentes bdsicos: por un lado, la pertinencia del programa espe-
cifico; y por el otro, el andlisis del impacto de la implementacién del
programa. Para el primer componente se deberd realizar el analisis
costo/beneficio y la evaluacidn a largo plazo; esto proporcionara las
pautas para su evaluacién. La evaluacion del impacto que el programa
tuviere se llevard a cabo a través de los siguientes indicadores:

- Congruencia terapéutica = tratamientos congruentes al pade-
cimiento vs. Incongruentes.
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- Tratamientos adecuados vs. tratamientos futiles.

- Pertinencia de maniobras de resucitacidn realizadas vs. rever-
sibilidad del padecimiento.

- Quejas presentadas.

- Demandas presentadas.

— Quejas ante el Organo Interno de Control.

- 10 principales causas de muerte en pacientes con enfermedades
respiratorias terminales.

- Morbilidad asociada en los pacientes con enfermedades res-
piratorias terminales.

- Dias de estancia hospitalaria.

— Asistencias (consultas) previas al hospital.

- Médicos tratantes.

- Autopsias realizadas.

- Costos de atencioén.

D. Recursos

Como en cualquier programa, contar con recursos es primordial, en
primera instancia se tendria que definir la cantidad de recursos nece-
sarios para lograr desarrollar el programa y que este llegara a buen fin.

En cada una de las fases se deberd nombrar a un responsable
del proyecto, quien se encargard de la recoleccion, procesamiento y
presentacion de la informacién, la planeacidn del curso de sensibili-
zacion, la implementacion del programa en los diferentes pabellones,
su evaluacion y seguimiento. Esta persona definird a los participantes
y a su vez nombrara encargados en las diferentes dreas para el buen
fin del programa.

Por otro lado, la cantidad de recursos materiales y financieros ne-
cesarios deberan estar definidos en el Programa, asi como los tiempos y
personas responsables de cada actividad (cronograma de actividades);
todo esto es de vital importancia.

27



REFLEXIONES BIOETICAS

Conclusiones

A raiz de la aparicion en el Diario Oficial de enero de 2009 sobre la
reforma a diversos articulos de la Ley General de Salud, en donde se
adiciona a los cuidados paliativos como parte de las actividades de
atenciéon médica y se definen como medidas que preservan la calidad
de vida de los pacientes, incluida la parte emocional, las instituciones
de salud, tanto publicas como privadas, se encuentran obligadas a dar
cumplimiento a estos requerimientos, desde el punto de vista legal
como moral.

Por otro lado, la operacién del programa de calidad, del plan
estratégico institucional y de otros que se lleven a cabo en las insti-
tuciones, deberd contemplar la inclusién de los cuidados paliativos
como parte de sus contenidos.
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2. Aspectos bioéticos del acceso
ala informacién en salud*

Mtra. Juana Arellano Mejia

En el presente capitulo se abordara el tema del acceso a la informacién
y su posicionamiento en México, particularmente en la Administracién
Publica Federal (aPF). Se reflexionard acerca de las implicaciones
que en materia de bioética trae aparejado este derecho humano y
fundamental; para ello, y entre otros, se revisara minuciosamente el
acceso a la informacidn en materia de datos personales en las institu-
ciones de salud, especificamente la relacidn intima de este derecho
con el documento madre de las instituciones médicas, el expediente
clinico, orientando necesariamente el analisis al cumplimiento de los
principios de bioética y la relacion médico-paciente.

Antecedentes

El acceso a la informacién es un tema afiejo en la agenda politica de
los gobiernos europeos, la primera ley en la materia surge en 1776 en
Suecia, con la influencia de la filosofia oriental de Confucio, particu-
larmente del pensamiento de la Dinastia Ch’ing que basé su lideraz-
go en el Buré de Censura Oriental, cuya funcion principal consistia en
vigilar cuidadosamente al gobierno y a sus funcionarios, exhibir sus
incompetencias, sus ineficiencias burocraticas y sus actos de corrup-
cién, y encontrarlos en un acto de amor a la verdad y de rechazo ala
ignorancia y a la oscuridad, dispuestos a reconocer sus imperfecciones.
(Ackerman 2007).

Alainiciativa de Suecia le siguieron Colombia en 1888 y Finlandia
en 1950 con influencia de la Declaracién Universal de los Derechos
del Hombre de 1948.' Desde entonces y hasta el dia de hoy son 100 los
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paises en el mundo que cuentan con una Ley de Acceso a la Informacién
(LA1), cerca del 40% de ellos se encuentran en Europa Occidental. A
partir de 1999, en América Latina y el Caribe surgi6 una ola de nuevas
legislaciones en la materia, que en 2002 Bovens Mark la denominé
como la cuarta ola de los derechos humanos (ibidem). Las LAI que
hasta la fecha existen en el mundo se basan en los principios basicos
de la democracia en cada pais, y el elemento principal que tienen en
comun es la maxima difusién en la informacidn.

En el caso de México, si bien es cierto que el articulo 6° de la
Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos sefialé el deber
del Estado de garantizar la informacion a los mexicanos, también es
cierto que la instrumentacién de esta garantia mané hasta el ano 2002
y, como en otros paises, se concretd con la participacién e influencia
de la sociedad civil organizada (periodistas, historiadores, escritores
y grupos conocidos como Grupo Oaxaca), quienes lograron sumar
su iniciativa a la de los legisladores. Como resultado de este hecho se
promulgé la Ley Federal de Acceso a la Informacién Pablica Guberna-
mental (LFTAIPG), el 12 de junio de 2002, después de 25 largos afios
de una interpretacion al articulo 6° constitucional como la oferta de
los partidos politicos o un derecho social (Marvan, 2004 ).

E120 de julio de 2007 la garantia en referencia se elevé a rango
constitucional, y se privilegio el principio de maxima publicidad, obli-
gando con ello a los gobiernos estatales a legislar en el tema, motivo
por el cual a la fecha existen 32 leyes en la materia en los estados de
la Republica Mexicana (http://www.ifai.gob.mx/Vinculacion/direc-
torioL consultado en Internet el 10 de marzo de 2010).

Con la Reforma Constitucional en materia de derechos humanos
del 10 de junio de 2011, la denominada garantia individual, adquirio6
el rango de derecho humano, o desde el punto de vista doctrinal,
“derecho fundamental” (Carbonell, 2012).

Como ya se sefial6, la LFTAIPG tiene su fundamento y origen
en el articulo 6° constitucional; asi pues, sin constituirse o tratarse
de una Ley reglamentaria en la materia, describe el procedimiento
de acceso a la informacién al interior de las dependencias y entida-
des de la Administraciéon Publica Federal, los plazos de respuesta,
la proteccion de datos personales de la informacién confidencial, la
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restriccién por temporalidad o causas de informacidn reservada, las
atribuciones de las ventanillas de atencién (Unidades de Enlace) y
de los 6rganos garantes en cada dependencia o entidad del derecho
de acceso a la informacién (Comités de Informacién). La LETAIPG
se compone de un apartado particularmente importante que garan-
tiza el acceso efectivo a la informacién y la organizacién de archivos,
cuya relevancia estriba en que del orden y la disponibilidad de los
documentos, dependera la prontitud en su localizacién y, como resul-
tado, el acceso a la informacién serd expedito. A diferencia de otros
paises,>en México se instrumentd dos ainos después de la entrada en
vigor de la LFTAIPG, la organizacién de los archivos con la emisién
de los Lineamientos generales para la organizacién de archivos en
las dependencias y entidades de la Administracion Publica Federal.
Aunado a lo anterior, la estructura de la LFTAIPG contiene al mismo
tiempo el apartado correspondiente al acceso de datos personales. Es
importante subrayar que en una misma ley se incluyen los tres ejes
sustantivos del acceso a la informacion: el acceso a la informacion, la
proteccion de datos personales y la organizacién de archivos, lo que
marca una notoria diferencia de México con otros paises como Espaiia,
Francia, Canad4 y Estados Unidos (Katelaar, 1985) que contemplan
una ley por cada eje, y se conoce como la triada de leyes en materia
de acceso a la informacioén.

Desde la entrada en vigor de las distintas LAI, en los diversos
6rdenes de gobierno, federal o estatal, las unidades de enlace se han
dado a la tarea de atender las peticiones que las personas realizan.
En el caso de la Administracion Publica Federal han sido mas de 509
1785 solicitudes de informacién.?De acuerdo con la estadistica oficial,
el mayor numero de solicitudes de informacién las concentra insti-
tuciones de salud, a decir; el Instituto Mexicano del Seguro Social
(1Mss) con 216 949 solicitudes a diciembre de 2014, de las cuales
140 441 concernian a datos personales; es decir que poco mas de la
mitad de las solicitudes de informacién corresponden al acceso de
datos personales. En 2014 el 1Mss fue la entidad con mayor nimero
de solicitudes de este tipo con 9 851, seguida por el Instituto de Se-
guridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado (1SSSTE)
con 13 321, el Instituto Nacional de Cardiologia (INCAR) con 3749
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(Informe de Labores al H. Congreso de la Unién 2014).

En el 1Mss, el 45% de las solicitudes de acceso a datos personales
versaron sobre el expediente clinico, mientras que en el INCAR el 98%
las definié el mismo rubro.

El acceso a datos personales en las instituciones de salud

El acceso a datos personales es el derecho por rango constitucional
a acceder, corregir o cancelar la informacién confidencial que una
persona deposite ante un tercero, en el caso del marco normativo de
la LFTAIPG, es la que obre en los sistemas fisicos o automatizados de
las dependencias o entidades de la Administracion Publica Federal; es
decir la que de acuerdo al Art. 3 Fraccion II de la LFTAIPG, sea concer-
niente al origen étnico o racial, caracteristicas fisicas o emocionales,
las relativas a la vida afectiva y familiar, domicilio, namero telefénico,
patrimonio, ideologia, opiniones politicas, creencias o convicciones
religiosas o politicas, los estados de salud fisicos o mentales, preferen-
cias sexuales y cualquier otra que afecte la intimidad de una persona.

De conformidad con la Ley Federal de Transparencia y Acceso a
la Informacién Publica Gubernamental, el acceso a datos personales
es un derecho que en primer lugar compete al titular de los datos, y
este acceso (de acuerdo a lo que al interior dicten los Organos Co-
legiados, Comités de Informacién) puede proporcionarse a terceros
autorizados; sin embargo, en todos los casos debe existir consenti-
miento expreso del titular de los datos y acreditacidn, en su caso, del
vinculo con dicho titular.

Asimismo, los lineamientos para la clasificacidn y desclasifica-
cion de la informacién, puntualizan el procedimiento de acceso a la
informacién de personas fallecidas, y se establece una clara limitaciéon
de vinculacién consanguinea para el acceso a ésta. El tema del acceso
a los datos personales no sélo esta relacionado con las medidas que
los sujetos obligados adopten para que verdaderamente sea éste un
derecho personalisimo o hacia terceros, mediando un consentimiento
expreso, sino también estd relacionado con todas las acciones que los
sujetos obligados realicen para asegurarse que la informacién confi-
dencial sea de acceso restringido.
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Las medidas de proteccidn a la informacién personal que los entes
poseen se encuentran en el denominado “Documento de Seguridad”
(Ds), que los Comités de Informacién de las dependencias y entidades
de la Administracién Publica Federal (APF) revisan, aprueban y, por
ordenamiento normativo, deben elaborar (Lineamientos de Proteccién
de Datos Personales), el DS debe enunciar cada uno de los Sistemas
de Datos Personales*(spp) que obren en poder y custodia de estos
entes, asi como describir detalladamente las medidas de proteccién
a la informacién reportada en ellos. Las disposiciones para la pro-
teccién de los datos personales que se encuentran en los Sistemas de
Datos Personales (SDP’S) describen su ubicacién, la forma en que se
resguardan, el tiempo de conservacién de los documentos, el nombre
de las personas que acceden a ellos y el (los) nombre(s) del (los)
responsable(s) de la guarda y custodia de la informacién.

Es decir, las acciones que se desarrollen en la APF en materia
de proteccién de datos personales tienen por objetivo la protecciéon
de la informacién confidencial de personas, no la simple custodia de
papeles o soportes electrénicos. En otras palabras, se protege la in-
formacion e intimidad de los datos personales que por alguna razén
una persona depositd en un ente publico,® y ahora también privado,
cuya administracion le corresponde, pero cuya pertenecia es derecho
exclusivo del titular de esa informacién.°Es por ello que en cualquier
momento el acceso, la correccidn o la cancelacién podria realizarse
bajo los plazos y criterios establecidos en la materia a través de una
solicitud de informacién.

Es importante nuevamente resaltar que en México se ha desple-
gado el apartado de datos personales en la misma Ley, la de Transpa-
rencia y Acceso a la Informacidn, con la emisién de los lineamientos
ya mencionados; y desde julio de 2010, con la entrada en vigor la Ley
Federal de Proteccién de Datos Personales en posesion de los parti-
culares (LFPDPPP), se llena el vacio con respecto a las medidas de
proteccidn a la informacién confidencial en poder del &mbito privado,
y la posibilidad de recibir amonestaciones, incluso econdmicas, en
caso de incurrir en el mal uso de esa informacién.

Se puede concluir que la confidencialidad y el tratamiento de los
datos personales son una obligatoriedad juridica y ética para los sujetos
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obligados, ya que los derechos de acceso, correccién y cancelacion
a la informacién concerniente a datos personales estdn intimamen-
te ligados con los principios generales de bioética: la autonomia, la
beneficencia, la no maleficencia y la jurisprudencia y la difusién no
autorizada contravendria no sélo el espiritu de la LEFTAIPG, sino que
transgrediria profundamente los principios y derechos mas basicos y
largamente pugnados por la humanidad.

El acceso al expediente clinico

El acceso a datos personales en las instituciones de salud estd intima-
mente relacionado con el documento madre de la atencién médica:
el expediente clinico. En él se registran los aspectos relevantes del
estado de salud de una persona; se sintetiza y expresa, de acuerdo a
un criterio normativo, la relacién médico-paciente y es el reflejo de la
calidad de la atencién médica prestada. El expediente clinico (impreso
o electrénico) es la herramienta fundamental para el cumplimiento
de las principales lineas de accién que el Plan Nacional de Desarrollo
2007-2012 tiene trazadas en materia de salud, y cuyo eje principal de
trabajo en el ambito hospitalario es proporcionar servicios eficientes,
célidos y seguros para el paciente,’la observancia y cumplimiento de
la Norma Oficial Mexicana 168 SSA-1 para el manejo del expediente
clinico y de la Ley Federal de Transparencia y Acceso a la Informacién
Publica Gubernamental (LFTAIPG), (que obliga a proteger los datos
personales contenidos en expedientes clasificados como “confiden-
ciales” [seguridad para el paciente]), son tan sélo el criterio ético
minimo de los requisitos de calidad y servicio en este rubro. Como
ya se sefiald el acceso al expediente clinico es uno de los aspectos
centrales en materia de acceso a datos personales y corresponde a la
informacién confidencial categorizada como estado de salud fisico o
mental de una persona, cuya difusién o acceso no estd al alcance de
cualquiera; por el contrario, esta restringido y constituye un derecho
personal, transferible a terceros sdélo con autorizacidon expresa, salvo
los casos en los que que la misma Ley exceptua.

De acuerdo con la Norma Oficial Mexicana 168-1 SSA-1944 del
Expediente Clinico, (vigente al dia de hoy y aplicable en todo el te-
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rritorio nacional, 4mbitos privado y publico), este es propiedad de la
institucién que lo genera y conserva. Sin embargo, con la entrada en
vigor de la Ley Federal de Acceso a la Informacién Publica Guber-
namental desde 2003 toda persona interesada o sus representantes
pueden solicitar el acceso a este documento, especificamente en copia
simple o certificada del mismo. En los centros hospitalarios hubo una
errénea interpretacién de los ordenamientos; el punto central de la
controversia fue que la Norma Oficial Mexicana 168 sobre el manejo
del expediente clinico otorgaba su propiedad a los hospitales que lo
generaran y por lo tanto no existia obligatoriedad de entregarlo.

En un principio la reaccién del gremio médico ante la contun-
dente apertura del expediente clinico fue de asombro e incredulidad
por brindar acceso a un documento tradicionalmente manejado como
“confidencial”?® la resistencia de los médicos de diversas institucio-
nes para otorgar el acceso, maxime una copia del mismo, les llevé en
reiteradas ocasiones, durante 2004 y 200S, a negarse a entregar el
expediente, resolviendo las negativas de acceso en el rubro (http://
www.ifai.gob.mx/Sesiones/Consulta consultado en Internet el 18 de
marzo de 2010). Ante tal hecho, el Instituto Federal de Acceso a la
Informacién advirtié que esa practica no podia continuar, y ordend
el acceso al mismo. En caso de no hacerlo, el asunto se resolviera
mediante el Organo Interno de Control, es decir de responsabilidad
administrativa. Al dia de hoy las negativas de acceso al expediente
clinico se han reducido, e incluso el 1FAT ha emitido un criterio al
respecto, que para mejor referencia se reproduce en forma integra:

Criterio 0004-09

Expediente clinico. Por regla general su confidencialidad
no es oponible al titular de los datos personales
0 a su representante legal.

El expediente clinico contiene informacién relacionada con el estado
de salud del paciente titular de los datos—, por lo que con independen-
cia de que puedan obrar opiniones, interpretaciones y criterios de los
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profesionales de la salud que trataron al paciente, dicha informacién
se ubica dentro de la definicién de datos personales que establece la
fraccién II del articulo 3 de la Ley Federal de Transparencia y Acceso
a la Informacién Publica Gubernamental, ya que éstas no se generaron
de forma abstracta, sino en clara relacién con el estado de salud del
paciente y su evolucién. En este sentido, si bien es posible afirmar
que se actualiza la causal de clasificacidn prevista en el articulo 18,
fraccion II de la Ley Federal de Transparencia y Acceso a la Informa-
cién Publica Gubernamental, dicha clasificacién inicamente resulta
oponible frente a terceros, pero no frente a su titular o representante
legal, ya que son precisamente estos ultimos quienes tienen derecho
a solicitar su acceso o correccion, por tratarse de informacién perso-
nal concerniente a su persona y por lo tanto la informacién de la que
unicamente ellos pueden disponer.

Expedientes

2629/07 Comisién Nacional de Arbitraje Médico — Juan Pablo
Guerrero Amparan.

1508/08 Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Fa-
milia — Alonso Lujambio Irazdbal.

1427/09 Instituto Nacional de Ciencias Médicas y Nutricién
Salvador Zubirdn - Juan Pablo Guerrero Amparan.

2112/09 Instituto de Seguridad Social y Servicios Sociales de los
Trabajadores del Estado - Jacqueline Peschard Mariscal.

2729/09 Instituto Mexicano del Seguro Social - Alonso Gémez
- Robledo V.

La posicién de la sociedad médica mexicana ante el acceso al
expediente clinico se conserva, aun atendiendo la instruccién del 1FAI
y haciendo entrega del mismo, sigue existiendo cierta incomodidad y
resistencia en hacerlo, si bien se tienen presentes las distintas vias por
las que una persona puede llegar a tener acceso a su expediente clinico.’

En el presente documento se analizan las posibles causas que
originan el pensamiento del grupo médico, y se reflexiona acerca de
la controversia que genera el acceso a un archivo (expediente clinico)
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que no puede ni debe ser tratado ni considerado como el resto de los
archivos de origen exclusivamente administrativo.

La relacion médico-paciente, el acceso
a la informacion clinica y sus restricciones.

Es posible que el pensamiento médico con relacién al acceso al expe-
diente clinico tenga su base en el paternalismo tradicional que sustenté
por largo tiempo el vinculo médico-paciente, el temor a denuncias
médicas consecuencia del creciente nimero de demandas médicas o
controversias derivadas en arbitraje, de interpretaciones acerca del
resguardo del secreto profesional o el temor de ser cuestionados aun
existiendo los derechos generales de los pacientes. En este sentido
es que la reflexion se orienta a replantear el paradigma de la relacion
médico-paciente!® en funcidn del acceso a la informacidn, no sélo a la
contenida en el expediente clinico, sino a toda la que fluye en funcién
de la atencidon médica.

En el modelo tradicional médico-paciente o pasivo-activo la
participacién de los pacientes era nula o poca, la toma de decisiones
la realizaba y ejecutaba el médico, segtin su criterio y principios pro-
fesionales (tanto es asi que el término paciente refiera a la pasividad
y paciencia de una persona). La modificacién de este modelo hacia
uno de participacién mutua obedece no sélo a la transformacién mis-
ma del mundo, la llegada de nueva tecnologia, la socializacién de la
medicina o a la era de la informacidn, sino también a la denominada
comercializacion de la sociedad, donde aparecen nuevas formas de
relacidon en todos los &mbitos y donde el vinculo se transforma en
uno de participacién, objetivos o personalizacién (Szasz y Hollender,
1956). Como respuesta a un mundo globalizado y de “mercado”, al
médico se le denomina “prestador de servicios” y al enfermo “usuario
de los servicios”, quienes buscan, por un lado, recuperar la salud, y por
otro, acompaiiar y resolver, en una relacion de decisiones compartidas
(Lifshitz, 2003). La relacién médico-paciente se refiere a la relacién
entre personas, cuyas esferas social, intelectual, fisica y psicoldgica se
entrelazan y encuentran de forma discontinuada, incluida al mismo
tiempo la participacién de otros actores como la familia.

37



REFLEXIONES BIOETICAS

Al familiar responsable del paciente enfermo también se le pro-
porciona informacidén médica, o al contrario, son los familiares de los
pacientes quienes en ciertas circunstancias (menores de edad, inca-
pacidad transitoria o permanente) podrian proporcionar informacién
respecto del estado de salud de un usuario de los servicios de salud.
En ambos casos la interaccion del vinculo médico-paciente se amplia
hacia el grupo familiar y existe la responsabilidad y el deber moral de
informar con veracidad, respetar la autonomia del paciente y actuar
con imparcialidad (principio bioético de justicia).

Sin embargo, la excesiva demanda de informacién de los pacientes
o familiares, su incomprension sobre temas bésicos en salud, asi como
la inquietud que suscita esta informacién ha destapado un cuello de
botella en el pais: el rezago educativo que agrieta y genera un profun-
do abismo en el vinculo médico-paciente. Baste observar el prome-
dio educativo del mexicano, que se ubica en 8.7 aios de formacion,
(http://mx.globedia.com/urge-transparencia-mexicana-elevar-nivel-
educativo-mexico, consultado en Internet el 16 de marzo de 2010). De
acuerdo con los datos del Censo de 20, mas de la mitad de la poblacién
de 15 afios no cuenta con la secundaria terminada (Sudrez Zozaya,
2004 ), por lo que ocupa el ultimo sitio de 57 paises evaluados, segin
el Programa Internacional para la Evaluacién del Estudiante (p1sa).!!
Esta situacion muestra hasta qué punto la poblacién mexicana sufre
deficiencias impresionantes en los tres ejes centrales de la evaluaciéon
(conocimientos cientificos, habilidades matem4ticas y comprension
de lectura); es decir, se trata de una sociedad analfabeta funcional
avida de ser informada, de entender lo que se le explica en términos
médicos y de ejercer sus derechos fundamentales.

En el caso de los enfermos, pacientes o usuarios de los servicios
de salud, se ha observado en el mundo!3 que existe el interés de ser
informado y un profundo desconocimiento de los temas en la ma-
teria, sobre todo en los relacionados con el cuidado de la salud, que
algunos denominan “analfabetismo en salud”. (Citado por Tarkan y
Coleman, 2008).

Por lo anterior, si bien hoy en dia no existe una sociedad civil**
organizada y alfabetizada en materia de transparencia en México,
menos aun preparada en los ejes centrales en materia de salud, si se
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observa que al mismo tiempo esta sociedad cuestiona cada vez mas
las acciones del ambito gubernamental y las del quehacer médico. Es
menester tener presente los compromisos y resultados que algunos
grupos organizados de la sociedad civil, como Transparencia Mexica-
na, Alianza Civica o Grupo Oaxaca, han obtenido en relacién a estos
topicos en México.

De este modo surgen diversas interrogantes, algunas de ellas
relacionadas con el comportamiento de la sociedad médica y otras
relativas a los usuarios de la informacién, ;por qué no estar informa-
do de todas y cada una de las acciones del quehacer médico?, ;acaso
informar no es atender un cumplimiento normativo y obligatorio,
ademads de apegarse a un criterio minimo en materia de ética y dere-
chos humanos?, ;existen realmente circunstancias en el acceso a la
informacidn clinica contenida en un expediente clinico que pudieran
ocasionar, mas que un beneficio, un dano?, ;qué medidas podrian
adoptar los médicos para reducir la brecha que se genera en el vin-
culo médico-paciente (consecuencia del analfabetismo funcional y
requerimientos de informacién excesivos) e informar eficazmente a
los usuarios de servicios de salud?

El aspecto central sobre el que se pretende dar respuesta a las
preguntas citadas se relaciona con el acceso al expediente clinico en for-
ma integral, circunstancia que, como ya se dijo, generd y aun suscita
posiciones de resistencia en el gremio médico que no esta de acuerdo
en entregar la copia total del expediente clinico. El argumento descansa
en que en é| se asientan opiniones subjetivas acerca del estado de salud
de una persona, opiniones o presunciones de diagndstico, que si bien
no son elaboradas en forma abstracta, sino en clara relacién con el
estado de salud de una persona y su evolucidn, existen comentarios
que no son del todo categéricos y, por ello, no deberian difundirse.
Por otro lado, existen documentos relacionados y concluyentes sobre
el diagndstico o tratamiento, asi como los datos personales's pro-
porcionados por los mismos pacientes. La informacién que ofrece el
paciente en funcién la relacion de atencién médica, se utiliza para la
elaboracién de su historia clinica (antecedentes patoldgicos, no pa-
toldgicos, de entorno, de hdbitos, de antecedentes heredo-familiares,
genéticos, etc.), de sus datos patrimoniales (ingresos familiares), da-
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tos de la dindmica familiar (estructura familiar, funcionalidad de la
familia, datos de residencia, hdbitos alimenticios, etc.), entre otros,
y estos datos pueden estar a disposicion del titular de los mismos o
de terceros autorizados.

En un intento por apoyar el argumento del pensamiento de la
comunidad médica en México, es conveniente ilustrar y comparar
esta situacion con la forma en que se realiza en otros paises. En Es-
pafa (Davara, 2009), por ejemplo, al expediente clinico se le conoce
como historia clinica (Ley General de Sanidad, 14/1986, Espafia). De
acuerdo con la Ley 41/2002 del 14 de noviembre de 2002, basica y
reguladora de la autonomia del paciente, se actualizan los derechos
y obligaciones de los pacientes o usuarios y profesionales en materia
de informacién y documentacién clinica. Los derechos y obligaciones
relativos a la historia clinica se denominan aspectos objetivos y conciernen
a los datos personales (proporcionados por los titulares de éstos) y
las anotaciones subjetivas son las notas de tipo clinico cuya difusién se
encuentra restringida incluso al titular.

Las causas que hacen que en Espaiia se restrinja el acceso a las
anotaciones subjetivas de la historia clinica son que su difusién po-
dria desencadenar un daiio fisico o psicolégico en el paciente o en la
dindmica familiar (ibidem), mas que un beneficio. Las causas que dan
origen a la restriccién en Espaiia versan sobre los mismos topicos que
la comunidad médica ha presentado en reiteradas ocasiones ante el
Instituto Nacional de Acceso ala Informacién Publica Gubernamental
(INATL, 2004 ), acerca del dafio, méds que beneficio, que causaria el acceso
al expediente clinico. Ejemplos de ello podrian encontrarse en las notas
clinicas que corresponden a dreas médicas psiquidtrica, psicoldgica,
ginecoldgica, perinatoldgica, cuyos dmbitos entrafian la recoleccién de
diversos aspectos confidenciales no sélo de los pacientes sino también
de su entorno familiar: entrevistas familiares, historial psiquidtrico,
vida sexual, inicio de vida sexual, parejas sexuales y cualquier otra
informacion relacionada con el comportamiento sexual, trastornos
alimentarios, fobias, coeficiente intelectual, etc., que son datos par-
ticularmente sensibles y que, precisamente, en aras de la observancia
de los principios bioéticos como la no maleficencia y el respeto a los
derechos humanos, deberian restringirse, aun a los titulares.
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Un aspecto que ha resuelto parcialmente la problematica expuesta
en los parrafos anteriores en Espafia ha sido ademds de la separacién
de ambos tipos de documentos en el expediente clinico (objetivos y
subjetivos), la generacién e implantacién de tecnologias de la infor-
macidn en salud, como la puesta en marcha de un microchip con la
informacién clinica objetiva que el usuario de servicios de salud porta
en todo momento. Los datos para la comunidad de Galicia, desde el
afio 2007, reportan que cuando menos 2.6 millones de gallegos dis-
ponen del documento con la historia clinica electrénica, que llevan
al igual que un USB y presentan ante cualquier eventualidad que se
requiera en cualquier centro hospitalario.

La puesta en marcha de un expediente clinico electrénico a nivel
nacional en México, podria ser el inicio de la automatizacién de los
servicios de atencién médica en salud y el de acceso y disponibilidad a
la misma, tal como se tiene previsto con el proyecto de Norma Oficial
Mexicana al respecto (PROY-NOM-024-SSA3-2007, que establece los
objetivos funcionales y funcionalidades que deberan observar los pro-
ductos de Sistemas de Expediente Clinico Electrénico para garantizar
la interoperabilidad, procesamiento, interpretacidn, confidencialidad,
seguridad y uso de estandares y catdlogos de la informacién de los
registros electrénicos en salud). Su objetivo es establecer los registros
electrénicos minimos en salud, que las unidades que presten servicios
de atencién médica garanticen la interoperabilidad, el procesamiento,
la interpretacion y la seguridad de la informacidn en el expediente
clinico electrdnico, aspectos que en un mediano plazo arrojaran re-
sultados satisfactorios en las finanzas ptiblicas (Quintana, 2007) en
materia de salud, en la reduccidn de errores médicos y, junto con ello,
seguramente la disminucion de demandas médicas.

El beneficio del uso de la tecnologia en el manejo, uso y acceso
del expediente clinico en materia de acceso a la informacidn estd
relacionado con la agilizacidn de los procedimientos y la reduccion
de uso de papel, que en el caso de las copias completas del expedien-
te clinico, por la gratuidad de la informacion de datos personales,
no sélo es significativo para el presupuesto de las dependencias y
entidades, sino también constituye una severa afectacién al medio
ambiente.
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De este modo, si bien el expediente clinico se encuentra clasi-
ficado como informacién confidencial de acuerdo al articulo 18 de
la LFTAIPG, por contener datos personales y es un Sistema de Datos
Personales porque resguarda mas de un dato personal, la clasificacion
de los documentos las generan las dependencias y entidades, en sus
Comités de Informacién. La restriccion de acceso podria resolverse,
como en Espaiia, con la doble clasificacion del mismo: confidencial para
la seccién de datos personales proporcionados por los titulares (lo que
implicaria el acceso, correccién, rectificaciéon o cancelacién irrestricto
de los mismos), y, por otro lado, la clasificacién de reservada para aque-
llas secciones del expediente clinico cuya publicidad entraiie mayor
perjuicio que beneficio, como las notas de evolucién de aspectos al-
tamente sensibles.

El consentimiento bajo informacion y el derecho a no saber,
reconocimientos a la autonomia del paciente

Alo largo de su corta historia el Consentimiento Informado ha sido
definido de maultiples formas. Para algunos es el proceso por el cual
un paciente comprende lo que significa para él someterse a un proce-
dimiento diagnéstico o terapéutico, médico o quirtrgico, o participar
en una investigacion que representa un riesgo para su vida o su salud, y
en forma libre lo acepta; se sustenta en la autonomia, entendida como
derecho moral y legal, como deber. Se han propuesto dos modelos
para implementarlo. El primero se refiere a un acto nico que se rea-
liza en un lapso circunscrito, habitualmente corto, inmediatamente
antes de la realizacion de alguna maniobra diagnéstica, terapéutica
o de investigacién, que proporciona informacién a los pacientes en
ese momento y que satisface los requerimientos legales. El segundo
considera el consentimiento como un proceso, y depende del cuidado
continuo y de la participacién activa del paciente o sujeto de investi-
gacién. Son tres sus elementos: a) informacidn, b) comprensién, y c)
libertad de eleccién. En la actualidad es inadmisible la realizacién de
un procedimiento médico que conlleve riesgo, o de un proyecto de
investigacion sin la firma de un consentimiento informado; la auto-
determinacién y el proceso racional de la decisidon son los propédsitos
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fundamentales del consentimiento informado. (http://imbiomed.com.
mx/1/1/articulos.php?method=showDetail&id articulo=49674&id
seccion=1671&id_ejemplar=5030&id_revista=36, consultado en In-
ternet el 9 de marzo de 2009).

El Manual de Etica de 1984 de la Asociacién Médica Americana afir-
ma que el consentimiento informado consiste en la explicacién a un
paciente, mentalmente competente, de la naturaleza de la enferme-
dad, asi como del balance entre los efectos de la misma y los riesgos
y beneficios de los procedimientos terapéuticos recomendados, a fin
de solicitar posteriormente su consentimiento para ser sometido a
esos procedimientos. La presentacién de la informacién al paciente
debe ser en primera instancia verbal, en un lenguaje comprensible y
no sesgado; la colaboracion del paciente debe conseguirse sin coer-
cién; el médico no debe sacar partido de su potencial dominancia
psicolégica sobre el paciente.

Hoy es comtinmente aceptado que el consentimiento informado sea
un proceso gradual, permanente y verbal en el seno de la relacién
médico-paciente, en virtud del cual, el paciente acepta o no someterse
a uno o varios procedimientos diagndsticos o terapéuticos, después
de que el médico le ha informado en calidad y cantidad suficientes
sobre la naturaleza, los riesgos y los beneficios que el mismo conlleva,
asi como sus posibles alternativas. El formulario escrito de consen-
timiento representa el soporte documental y legal que verifica que
el paciente ha recibido y entendido la informacién facilitada por el
médico (http://Www.monograﬁas.com/trabajos16/consentimiento-
informado/consentimiento-informado.shtml. Consultado en Internet
el 17 de marzo de 2010).

Como principal instrumento de la practica médica, el ejercicio del
consentimiento bajo informacion busca consolidar uno de los princi-
pios basicos en materia de bioética: la autonomia de las personas. Es
una oportunidad para el médico de cumplir con el derecho de acceso
a la informacioén, el derecho a ser informado en forma clara y sencilla
sobre los riesgos y beneficios de una practica clinica, y el derecho irre-
nunciable de las personas de autorizar o no dicho acto (Ledén Correa,
2008). Es un deber ético minimo, en tanto acto juridico, y un deber
moral indispensable en materia de acceso a la informacién en salud;
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es una practica de gran escala para intentar dar significado a nuestros
valores mas entrafiables como son la libertad, la igualdad y el respeto.

En el ejercicio de informar, los médicos y el personal de salud
también deben tener presente la decisién del paciente de saber o no
(Requejo Naveros, 2006) sobre su enfermedad, en este renglén se abre
otro panorama y una discusion en auge sobre el derecho a no saber, y se
trata, al igual que en el consentimiento bajo informacién, de prever la
posibilidad de que la persona no desee informarse de datos especificos
sobre su estado de salud, asi como tener presente las restricciones que
limitan el claro cumplimiento de este acto ético y juridico como lo son
las incapacidades temporales o permanentes, minoria de edad, estado
mental o coaccidn en cualquiera de sus formas.

Conclusiones

El acceso a la informacién es la expresion del reconocimiento a la
dignidad de la persona, a su autonomia, a su libertad de expresion y
de participacién. No ha sido casualidad, sino mejor dicho causalidad,
que la primera Ley de Transparencia en el mundo tuviera relacién
directa con el derecho de expresion, y fuese dirigida a este concepto,
tal como lo fue la Ley de Libertad de Prensa (Ackerman, 2007), y
no menor coincidencia que sus origenes o inspiracion se basaran en
la filosofia oriental, cuyos valores culturales y éticos son altamente
apreciados en el mundo occidental.

El acceso a la informacion demanda la participacion activa de
todas las personas y actores de la sociedad, no inicamente en el de
acceso a datos personales, sino sobre todo en el del ejercicio del dere-
cho ala informacién publica, como instrumento de vigilancia y toma
de decisiones conjuntas en la vida publica de una nacidn; la era de
la informacién denuncia la activacién de la sociedad en las distintas
esferas de las conducciones politicas en el mundo, requiere vencer y
modificar el paradigma de temor a ser cuestionados o a cuestionar,
teniendo presente que hacer transparencia reduce costos y genera
productividad (Reyes Heroles, 2004 ), no es coincidencia que en los
paises mas ricos del mundo exista un bajo indice de corrupcién (Trans-
parency Internacional, 2009).
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En México, todos debemos estar obligados a acatar las disposi-
ciones en materia de transparencia, no sdlo aquellos que administran
recursos publicos, sino todos aquellos que con su quehacer toquen,
trastoquen o influyan en el curso del pais. Su objetivo debe orientarse
en buscar el beneficio méximo en la difusién de la informacidn, incluso
anticipando informacién'¢relevante para la vida social. El beneficio y no
maleficencia en la atencién de las solicitudes de informacién estriba no
s6lo en dar cabal cumplimiento a lo que el marco juridico indique (ello
serfa un minimo ético) sino en tener certeza de que, efectivamente, la
informacidn puesta a disposicién de las personas sea veraz, oportuna,
confiable y expedita, cuyos contenidos sean comprensibles (en el en-
tendido de una ciudadania de muy bajo nivel educativo), que si bien
no ha desplegado del todo su capacidad de acceso a la informacién,
si en una, atin incipiente iniciativa, se acerca a indagar aspectos de la
gestion publica de un ente gubernamental, o bien a conocer sobre los
datos personales que de él se encuentren.

Los sujetos obligados tienen el compromiso de implantar como
principio superior constitucional la maxima publicidad en las ins-
tituciones, lo que en materia de bioética se denominaria principio
de jurisprudencia. El marco juridico es tan s6lo un referente de com-
portamiento ético, es la punta del iceberg del ejercicio del acceso a
la informacidn. En este sentido el esfuerzo debe centrase en que la
informacién fluya para todos, acceso a ella de forma equitativa, sin
restricciones, ello requerird necesariamente el disefio e implantacién
de nuevas politicas publicas educativas, el rediseiio de los curriculos
educativos.

No basta con crear un sistema de acceso a la informacién o venta-
nillas de atencidn, que si bien han gestionado las poco més de medio
millén de solicitudes de informacidn, restringen la participacion, sea
por el manejo de los modelos electrénicos en los que se sustentan o
por la escasa o nula difusién del tema; la transformacién también re-
queriria mayor sensibilidad y disposicion de los servidores publicos
para adelantarse en informar (transparencia focalizada), para capacitar
personalmente de ser necesario, de acuerdo con la oportunidad que
se plantee y una mayor tolerancia hacia los menos instruidos. Por
su parte, la ciudadania tiene la obligacién de buscar, de solicitar, de
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indagar, de desplegar su capacidad de acceso, de buscar incluirse en
las decisiones publicas.

Ahora bien, en lo que respecta al acceso de datos personales,
particularmente del expediente clinico, se puede concluir que el temor
fundamental de la comunidad médica fue el mismo que planted la llegada
de una nueva relacion médico-paciente basada en el también recién
paradigma de mercado en salud: la medicina defensiva. Sin embargo,
la experiencia demuestra que las solicitudes de expedientes clinicos
no generaron mayor numero de demandas o arbitrios contra médicos;
en su mayoria se requirieron para conocimiento personal, segundas
opiniones o transferencia a otros centros hospitalarios en el interior
del pais. Por ello es conveniente y necesaria la puesta en marcha de
un sistema electrénico nacional para el manejo del expediente clinico,
que si bien pudiera representar un gasto inicial significativo, lograria
en un mediano plazo reducir los gastos que se realizan en materia de
copias de expedientes, evitaria el desplazamiento innecesario de los
usuarios de los servicios de salud de los estados de la Republica y,
finalmente, contribuiria a un entorno sustentable.

Lo importante y crucial a tener presente desde el punto de vista
bioético es que, en el acceso a la informacién en salud, no se olvide
que las personas, los pacientes y los familiares tienen derecho a estar
informados, a que esa informacién les sea proporcionada de forma
comprensible, a participar en las decisiones médicas, a ser respetados
en sus decisiones, a no saber si es su deseo y, para ello, es menester
tomar medidas que reduzcan la brecha que genera el desconocimiento
en salud; informar en forma clara, sencilla, al mismo tiempo que se
genera una educacién permanente en salud sobre ejes prioritarios en
el pais, que propicien el interés, el autocuidado y junto con ello la
reduccién y prevencion de enfermedades, lo que a la par seguramente
conduciria a la disminucién de estancias y costos hospitalarios. La
autonomia de la persona, el reconocimiento a su dignidad y su de-
recho a decidir e informarse no debe considerarse como un acto de
generosidad sino como un derecho per se, inalienable e irrefutable
del ser humano.

Por ultimo es importante tener presente que, de acuerdo con la
Carta de los derechos de los médicos, los usuarios de servicios de salud
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también tienen derecho a que se respete su juicio clinico (diagndstico
y terapéutico) y su libertad prescriptiva, asi como su probable decisién
de declinar la atencion, siempre que tales aspectos se sustenten sobre
bases éticas, cientificas y normativas.

Notas

El presente capitulo fue redactado con antelacién a la Reforma en materia de Transpa-
rencia, que trajo consigo la emisién de la Ley General de Transparencia y Acceso a la
Informacién Publica, y la Ley General de proteccién de datos personales, por lo cual
diversos comentarios ya no son vigentes.

1 Estableci6 tres acepciones del derecho a la informacién: recibirla, investigarla o difundirla.
2 En Inglaterra el proyecto de organizacién de archivos fue previo al de la promulgacién de su
LAI, cinco afios antes de su entrada en vigor, se dieron a la tarea de organizar, clasificar y
depurar sus archivos (Ponencia “Las tecnologias de la informacién y la comunicacién en
la gestion de archivos” de Louis Faivre D “Arcier, 2. ° Seminario Internacional de la Trans-
parencia a los Archivos: el derecho de acceso a la informacién, Ciudad de México, 2009.)

3 Informacién obtenida en http://www.ifai.gob.mx/Gobierno/#estadisticas estadistica acu-
mulada 2003-2014.

4 Conjunto de datos en el que se encuentran uno o mas datos personales, cuyo soporte podra
ser tradicional (en papel) o en medios electrénicos.

S Al dia de hoy, aunque la proteccién de los datos personales adquirié rango constitucional
en el articulo 16 de la Carta Magna, el marco normativo existente se encuentra en la
Iftaipg, Capitulo IV y en los Lineamientos de Proteccion de Datos Personales emitidos
por el Instituto Federal de Acceso a la informacién Publica de aplicacion federal.

6 Si bien es posible otorgar autorizacion y consentimiento expreso a un tercero.

7 Presidencia de la Reptiblica. México. Consultado en Internet: www.presidencia.gob.mx.

8 De acuerdo con una interpretacién coloquial del término, discrecionalidad. Confidencial
como aquello que se hace o dice en confidencia, revelacidn secreta, noticia reservada.

9 Via jurisdiccional, Comisién Nacional de Arbitraje Médico, derecho de peticién conforme
al articulo 8° constitucional y Iftaipg.

10 Es aquella que se estable entre el médico y el paciente con el fin de devolverle a éste su
salud, aliviar su padecimiento y prevenir la enfermedad. (Lifshitz, 2003).

11 De acuerdo con Informe de la Organizacién de Cooperacidn para el Desarrolla Educativo
(OCDE).

12 Se denomina analfabetismo funcional a la incapacidad de un individuo para utilizar su
capacidad de lectura, escritura y calculo de forma eficiente en las situaciones habituales
de la vida.

13 De acuerdo con la unesco, en la actualidad existen 781 millones de adultos en el mundo
que carecen de los conocimientos minimos de lectura y escritura, lo cual significa que
uno de cada cuatro jovenes es incapaz de leer una frase sencilla.

14 En una encuesta reciente se registra un hecho muy doloroso: el 85% de los mexicanos no
participa en grupos organizados. Esa cifra retrata la debilidad de nuestro tejido social.
(Reyes Heroles, 2004).

15 Generalmente es informacion del domicilio, ingresos econémicos, dindmica familiar e
identificacion de familiares.

16 Transparencia Proactiva.

47



REFLEXIONES BIOETICAS

Referencias bibliograficas

Ackerman, John M.; Sandoval, Irma E. (2007). Leyes de Acceso a la informacién en el mundo,
México: Instituto Federal de Acceso a la Informacién Publica (IFAI), pp. 11-53.

Bueno, Gustavo (1999). Principios y reglas generales de la bioética materialista. 2. 2 época, n. © 25,
México: El Basilisco, pp. 61-72.

Carbonell, Miguel. La Reforma Constitucional en materia de derechos humanos: principales
novedades, Sept 6, 2012 en http://www.miguelcarbonell.com/articulos/novedades.shtml

Davara Fernandez de Marcos, Isabel (2009). “Derecho de Acceso a la Informacién y Proteccién
de Datos, los casos espafiol y mexicano”. 2. ° Seminario Internacional de la Transparencia
alos Archivos: el derecho de acceso a la informacién, México.

Faivre D’Acier, Louis (2009). “Las tecnologias de la informacién y la comunicacién en la
gestion de archivos”. 2° Seminario Internacional de la Transparencia a los Archivos: el
derecho de acceso a la informacién, México.

Informe de labores al H. Congreso de la Unién (2014). México: Instituto Federal de Acceso
ala Informacién Publica (1ra1), pp.35-100.

Katelaar, Eric (198S). Legislacion y reglamentos en materia de archivos y gestion de documentos: un
estudio del ramp con directrices. Paris: Programa general de informacién y UNISIST. Orga-
nizacién de las Naciones Unidas para la Educacidn, la Ciencia y la Cultura.

Ledn Correa (2008). “Lineamentos generales para el cuidado de la seguridad del paciente”,
en Revista de la Comision Nacional de Arbitraje Médico, vol. 13 junio- septiembre, pp. 64.

Lifshitz, A. (2003). “La relacién médico-paciente”. Acta Médica Hospitalaria Angeles.

Marvan Laborde, Maria (2004). El derecho de acceso a la informacién en México: un diagndstico
de la sociedad. El acceso a la informacién publica: un instrumento til para la sociedad mexicana.
México: Instituto Federal de Acceso a la Informacién Publica (1Fa1), pp.5-8.

Quintana, Enrique (2007). Economia Politica de la Transparencia. Cuaderno de Economia 09.
Junio, México, Instituto Federal de Acceso a la Informacién Publica, p. 45.

Requejo Naveros, Ma. Teresa (2006). “El derecho a no saber: fundamento y necesidad
de proteccién penal”. La Ley: Revista juridica espafiola de doctrina, jurisprudencia y
bibliografia, ISSN 0211-2744, num. 1, 2006 , pp.1250-1257.

Reyes Heroles, Federico (2004). Corrupcidn. De los dngeles a los indices. Cuadernos de Trans-
parencia 01. México: Instituto Federal de Acceso a la Informacién, p. 36.

Szasz, T.S.; Hollender, M. H. (1956). “A Contribution to the Philosophy of Medicine: the
Basic Models of the Doctor-Patient Relationship” Arch Intern Med., 97:585-592.

Legislacion
México

Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos.

Ley de Proteccién de Datos Personales en Posesion de los Particulares (2010). Diario Oficial
de la Federacidn, junio.

Ley Federal de Transparencia y Acceso a la Informacién Pablica Gubernamental (2002).
Instituto Federal de Acceso a Ia Informacién Piblica Gubernamental, (22 ed.); 11 de
junio, 140 pp.

Ley General de Salud (1984), Secretaria de Salud. 7 de febrero, Gltima modificacién 6 de
junio de 2006, 150 pp.

Lineamientos generales para la clasificacion y desclasificacién de la informacién de las de-
pendencias y entidades de la Administracion Publica Federal (2003). Diario Oficial de la
Federacion, 18 de agosto, pp. 31-32.

48



ACCESO A LA INFORMACION EN SALUD

Lineamientos Generales para la organizacién de archivos de las dependencias y entidades
de la Administracién Publica Federal (2004). Diario Oficial de la Federacién, 20 de febrero,
pp. 156-164.

Lineamientos de Proteccién de Datos Personales. (2005). Diario Oficial de la Federacién, 30
de septiembre, primera seccién, p. 16.

Norma Oficial Mexicana para el expediente clinico 004-SSA3- 2012(2012). Diario Oficial de
la Federacion, 29 de junio de 2012.

Norma Técnica N° 52 para la elaboracién, integracién y uso del expediente clinico (1986).
Diario Oficial de la Federacién, 20 de agosto, 14 pp.

Plan Nacional de Desarrollo 2007-2012. Presidencia de la Republica.

Proyecto de Norma Oficial Mexicana PROY-NOM-024-SSA3-2007, que establece los ob-
jetivos funcionales y funcionalidades que deberdn observar los productos de Sistemas
de Expediente Clinico Electrénico para garantizar la interoperabilidad, procesamiento,
interpretacion, confidencialidad, seguridad y uso de estdndares y catédlogos de la infor-
macién de los registros electrénicos en salud (2010).

Diario Oficial de la Federacién. 4 de marzo, Secretaria de Salud.

Reglamento de la Ley General de Salud en materia de prestacion de servicios de atencién
médica (1986). 29 de abril, 32 pp.

Reforma al articulo 6° constitucional que establece el acceso a la informacién publica como
un derecho fundamental de los mexicanos (2007). IFAL.

Version estenografica de la Conferencia “El derecho a saber y la instrumentacién de las po-
liticas de salud”, durante los trabajos de la Semana Nacional de la Transparencia 2008,
llevada a cabo en el Museo Tecnoldgico de la Comisién Federal de Electricidad, 1ra1.

Documentos y sitios de Internet consultados

Carta de los derechos generales de los pacientes. Comisién Nacional de Arbitraje Médico.
Disponible en http://www.conamed.gob.mx/index.php.

Carta de los derechos generales de los médicos. Comision Nacional de Arbitraje Médico.
Disponible en http://www.conamed.gob.mx/index.php

Sudrez Sosaya, Ma. Herlinda (2009). “El rezago educativo de los mexicanos en México y en
Estados Unidos” Disponible en http://simposio.asu.edu/2004/docs/mesas/2/suarez.
pdf Consultada el 19 de junio de 2009.

Reyes Heroles, Federico (2010). “Urge transparencia mexicana a elevar nivel educativo en
México”. Disponible en (http://mx.globedia.com/urge-transparencia-mexicana-elevar-
nivel-educativo-mexico.Consultada el 16 de marzo de 2010.

Tarkan, Laurie (2008). “Un problema creciente: analfabetismo de salud”, en The New York
Times. Disponible en http://eluniverso.com/2008/09/28/0001/1131/E7F9F8EBB-
4DF4B2C80207226D6AC1524.html, 28 de septiembre. Consultada el 16 de marzo de 2010.

Transparency International (2014). Indice de percepcién de la corrupcién. Disponible en
www.transparency.org/cpi. Consultada el 12 de noviembre de 2015.

Martinez, Verénica. “La alfabetizacién: clave de la salud” (2007). UNESCO, 7 de septiembre.
Disponible en http://www.lapalmainteractivo.com/vida/content/vida/tradicion/0907
tradicion.htmlUNESCO. Consultada el 16 de marzo de 2010.

49



REFLEXIONES BIOETICAS

ESPANA

Ley General de Sanidad, 14/1986, 29 de abril de 1986.

Ley 41/2002 basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacién y documentacidn clinica. 14 de noviembre de 2002.

Estadisticas del Gobierno Federal. 1ra1. Disponible en http://www.ifai.gob.mx/
Gobierno/#estadisticas. Consultada el 10 de marzo de 2010.

Vinculacién con los estados. 1FAI. Disponible en http://www.ifai.gob.mx/Vinculacion/di-
rectorioL. Consultada el 10 de marzo de 2010.

Sesion de trabajo con directores médicos en el IFAI, notas del evento. México, 2004.

50



3. La nutricion: un derecho del paciente,
una obligacion médica. Recuperacion digna

Dra. Alejandra Gamino Pérez

Este capitulo aborda la mala praxis de la nutricién en el paciente am-
bulatorio, hospitalizado o terminal, desde una perspectiva practica,
y propone concientizar al profesional médico y de la salud sobre la
importancia de soporte nutricional como parte de sus decisiones te-
rapéuticas para proporcionarle al paciente una mejor calidad de vida
y conservar su dignidad como ser humano en cualquier fase de la en-
fermedad. Las personas podrian envejecer con dignidad si recibieran
un soporte nutricional oportuno para frenar el desgaste de los tejidos.

La aplicacién de la nutricidn no revierte la enfermedad, no la cura,
y quiza ese es un motivo por el que se le resta importancia, pero si
permite mantener el cuerpo integro. No es lo mismo, por ejemplo, rea-
lizar una traqueotomia en una piel integra que en una piel adelgazada
que se fistuliza o se infecta. Por lo tanto, la no maleficencia (“no hacer
dafo”) —principio bioético médico claramente sefialado en el juramento
hipocratico- puede ser vulnerada cuando incurrimos en malas praxis,
ya sea por incompetencia, impericia o negligencia.

Es alarmante la alta tasa de desnutricién intrahospitalaria que
repercute negativamente en el prondstico y la recuperacion del pa-
ciente. Diversos autores”? argumentan que el soporte parenteral y
enteral es una forma de alimentacidn artificial y que, por lo tanto, se
pueden aplicar las normas propuestas para las medidas extraordinarias
de mantenimiento artificial de la vida.

El equipo de salud, principalmente el médico, debe tener claro
que el principio que rige este tipo de terapia es el de no maleficencia,
autonomia y beneficencia; entendiendo por beneficio mejorar la calidad
de vida del paciente aun en fase terminal, ya que este procedimiento
no prolonga la vida, no revierte la enfermedad, pero si frena el dete-
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rioro fisico, clinico y funcional, y evita que durante la enfermedad,
aun en fase terminal, el paciente pierda la dignidad como persona. No
puede existir ética médica que permita que el paciente se encuentre
ulcerado, deshidratado, con facies de dolor, sin cabello, inmovilizado,
agonizando, palido, ojeroso, con depapilacién de lengua, debilitado,
con venas adelgazadas y lastimadas, completamente depletado, y que
solamente considere a algunas enfermedades crénicas como causantes
de estas condiciones, sin tomar en cuenta la falta de la atencién nu-
tricional como la etiologia de esta manifestaciones clinicas evidentes
que es comun ver en las salas, los pasillos y en los cubiculos.

Esta no es una simple apreciacién ni un discurso al azar, en mi prac-
tica médica he comprobado que el paciente con un soporte nutricional
médico bien aplicado, que se ajusta a los requerimientos, administrado
inclusive via periférica en forma ambulatoria, regenera y mantiene en
su integridad estos tejidos a pesar de la cirugia, quimioterapia, dialisis,
radioterapia, vomito, diarrea, ayunos prolongados y un sinfin de estrés
terapéutico al que se somete un paciente por su propia patologia y cuya
aplicacién es necesaria. Por ejemplo, la dialisis es un procedimiento
inevitable en un paciente con insuficiencia renal, pero ésta no es se-
lectiva, no barre inicamente nitrégeno y azoados sino que filtra otros
nutrientes que complican el procedimiento.

Ademds, el médico considera que el tratamiento nutricional no le
compete, que es innecesario, y lo refiere a otro profesional de la salud
que carece de conocimientos médicos. El problema radica que en la
carrera de medicina no existe la materia de nutricién, y mucho menos
la especialidad; por su parte, el nutriélogo carece de conocimientos
médicos. Por lo que el tratamiento se basard en una dieta incompleta,
independientemente de la via por la que sea administrada.

Al considerar la distincion entre acto y omision los profesionales
que brindan cuidados a enfermos terminales aprenden a reconocer la
importancia de las diferencias conceptuales y el hecho de que tales
diferencias no disipan todas las ambigiiedades. Por lo general, los actos
que arrebatan la vida al paciente no tienen justificacion.

El acto de disparar un arma o administrar una inyeccién con una
droga toxica se considera asesinato, pero otros actos que llevan a la
muerte no se consideran de la misma manera.
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Es posible que una intervencién quirturgica pueda ponerse en
juicio, aun cuando fue éticamente realizada por un profesional y bajo
consentimiento informado; pero no diagnosticar y tratar adecuada y
oportunamente a un paciente desde el punto de vista nutricional, se
reflejard en un deterioro fisico funcional, con una muerte lenta que
prolongarad el sufrimiento del paciente y lo debilitara hasta su agonia.

Es un derecho del paciente y una obligacion médica aplicar la
nutricién de forma especializada, por lo que hay que trabajar desde
la academia, investigar y especializarla en la medicina. La nutricién
se debe aplicar en cualquier patologia, no inicamente en pacientes
con obesidad o estado critico en terapia intensiva.

Existen grandes especialistas que deberian incluir la nutricién
como parte integral del tratamiento, pero de forma especializada.

El conocimiento y la destreza médica no son suficientes; se re-
quiere sensibilizacidn para reconocer que el paciente tiene el derecho
a la nutricién como una obligacién médica. Como decia Hipdcrates:
“que tu medicamento sea tu alimento”; y en el juramento hipocratico
explicito lo siguiente: “Al formular su accién diagndstica y terapéuti-
ca, el médico debe tener en mente que no existe proceso o condiciéon
patolégica de la cual el paciente pueda recuperarse en forma total si

estd malnutrido”.!

Propuesta de practicas médicas para el cumplimiento del derecho
nutricional del paciente:

1. Que el médico reconozca el manejo nutricional (oral, enteral intra-
venoso) constituye una parte del tratamiento preescrito por éL.

2. Que la intervencion sea inmediata y no esperar a que el paciente
padezca complicaciones.

3. Revisar el plan académico de la licenciatura en medicina, que incluya
fisiologia, bioquimica y metabolismo de la nutricién.

4. Que en cualquier nivel de atencion el manejo nutricional de un
paciente lo lleve a cabo un médico, quien indicard el seguimiento
al personal de salud encargado de la continuidad y vigilancia del
tratamiento.

S. Que existan clinicas especializadas para el soporte nutricional.

6. Que se modifique el cuadro basico de medicamentos.
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7. Que se constituyan normas y politicas para la planeacién y ad-
quisicion de recursos para el manejo integral del paciente con
problemas de malnutricién.

8. Anadlisis del costo beneficio.

9. Que exista un médico especialista o investigador en la materia para
la directriz a nivel hospitalario.

10. Que en toda historia clinica se reporten las manifestaciones cli-
nicas secundarias a un problema nutricional.

11. Que todo paciente reciba el diagnéstico oportuno en materia de
nutricién, asi como el tratamiento y seguimiento para evitar que
se busquen otras alternativas no cientificas.

12. Que la difusién médica y las indicaciones se realicen con sustento
cientifico.

13. Que los nutrientes principales (glucosa, proteinas y lipidos) que
intervienen en las rutas metabodlicas no se eliminen sino que se
regulen.

Nota

1 Stanley J. Dudrick, Colegio americano de cirujanos, 1978.
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4. La ética en la relacion intercultural

Dra. Adriana Ruiz Llanos

La gran tarea del ser humano, consiste en el es-
fuerzo de hacer conscientes sus prejuicios, deseos
e intereses a fin de que lo —otro- deje de ser in-
visible y se haga valer por si mismo, Darle razén
al -Otro-, declarar contra uno mismo. Tenemos
que aprender a respetar al Otro, y a lo otro. Para
ello hay que aprender a estar equivocados.
Carlos Gutiérrez: Reflexiones hermenéuticas en
torno a la ética y la diversidad cultural.

Introduccion

Es necesario construir y desarrollar una relacion bioética e intercultural
propositiva en el trabajo por la salud con el Otro y con lo otro en el
actual escenario contemporaneo, el cual se caracteriza por el neoli-
beralismo excluyente y un creciente universalismo que conduce a la
homogeneidad y mono-culturalismo. Tal orientacién que invisibiliza la
pluralidad cultural, atraviesa los variados espacios de la sociedad y sus
instituciones encargadas de la atencién al proceso salud-enfermedad
y la construccidn de politicas para la salud, y nos enfrenta al desafio
de la reflexién y la autocritica, para contribuir a la re-elaboracién de
nuevos paradigmas de convivencia y relaciones sociales, en el marco
de las diversidades culturales cuyos contenidos esenciales expresen
el pluralismo de la actual sociedad. Es imprescindible tener presente
el derecho democratico que poseen los individuos y los colectivos
sociales para preservar su patrimonio cultural, del cual forma parte su
forma particular de concebir la salud, la enfermedad, la atencién y la
muerte, proponiendo mecanismos que faciliten, aun en las diferencias,
la gestion de dicha diversidad que nos acerque cada vez a una situacién
de sintonia en torno a una causa comun que no sélo nos preocupe sino
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que nos ocupe, para contribuir al respeto de la dignidad de la persona
en lo individual y lo colectivo en el trabajo profesional por la salud.

Cuestionamientos iniciales

De tal necesidad de reflexién surge el presente material, para hacer
referencia breve a formas de pensamiento desde la filosofia, la historia
y la antropologia médica y juridica, en el constante debate a propdsito
del paradigma de conflicto frente al Estado y a las diversas institu-
ciones, incluyendo las de salud, asi como entre los actores sociales
participantes.

La Otredad cuyo albergue es el Otro, en este caso nuestro acer-
camiento es hacia un grupo social en situacion de vulnerabilidad, el
paciente perteneciente a los pueblos originarios de México, el Otro,
el ser humano que exige su reconocimiento, como persona poseedora
de derechos, entre ellos el derecho a la salud sin discriminacién, con
calidad intercultural como experiencia ética, mas alld del discurso
oficial.

En el escenario latinoamericano, dicha demanda se ha convertido
en una constante, expresada por medio de las multifacéticas luchas
indigenas. ;Cémo construir una relacidn intercultural cimentada en
los fundamentos de la ética?

:Se reconoce en verdad al Otro como persona, y el derecho a su
diferencia cultural? ;Existe una ética universal? ;Cémo reconocer y
desterrar la discriminacién, el trato antidemocratico y la falta de to-
lerancia, infiltrados atn en la sociedad y las instituciones, incluyendo
las de salud? ;Qué practicas sociales se requieren para convivir y no
solamente coexistir en una realidad de cardcter multicultural? ;Es
posible reconciliar lo universal y lo diverso?

Nuestra propuesta es una estrategia reflexiva y analitica sobre
problemas que han ido surgiendo en el trabajo cotidiano como pro-
fesional de la salud, con poblacién cuya exclusidn histérica, bajo los
devastadores efectos de distintas formas de violencia, es motivo de
preocupacién impostergable debido a que: “No es posible concebir
una actuacion responsable de las personas, de las instituciones y del
Estado sin un planteamiento y una elucidaciéon de los presupuestos
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y las bases éticas de las lineas de accidén que se propongan”. (Olivé,
L. 1977)

Antecedentes

Discernir qué es lo bueno y lo malo ha sido inherente al ejercicio del
pensamiento humano; para ello se ha hecho necesaria la confluencia
de una multiplicidad de criterios, cuyo caracter ha sido transformado
y transformador a todo lo largo del continuo histérico.

A partir de Hipécrates de Cos, cuyo criterio de cardcter “natura-
lista” era el principio para diferenciar lo “bueno de lo “malo”, donde
el “orden” natural se define como lo bueno y el “desorden” lo malo,
conocido tal principio siglos mas tarde, como la “falacia naturalista”;
a los tedlogos cristianos de la Edad Media, para quienes Dios es el
creador de la naturaleza, por lo que tal es intrinsecamente buena. Por
lo tanto, en el medioevo la idea de orden era el eje principal alrededor
del cual giraba la cultura.

Desde Platén, quien establecié en su obra La Repiiblica que el
dominio de la ciencia mas elevada -la filosofia- la ejercia el gobernante,
el monarca, que ademds poseia la capacidad para identificar lo bueno
de lo malo, lo injusto de lo justo, lo verdadero de lo falso (en este caso
el orden moral no surge de la libre decision, sino por el contrario, sera
el resultado de la imposicién), a la obra de Aristételes, que en su Etica
a Nicémano, propone un modelo de persona virtuosa, la cual debera
poseer las siguientes caracteristicas:

“En primer lugar deben tener conocimientos; en segundo lugar,
debe escoger los actos y escogerlos por su valor intrinseco; y en tercer
lugar, sus obras deben proceder de un caricter firme e invariable”.
:Coémo saber escoger lo que se presupone viable?, dicha viabilidad,
se podra elegir gracias a la prudencia, virtud que allana el camino al
equilibrio, y en el nivel aplicativo: lo viable constituye lo bueno que
podemos llevar al terreno de la prictica, en el marco de un determi-
nado contexto histérico-social”.

La ética aristotélica no unicamente sabe que es susceptible de
ser cuestionada sino que, por aiiadidura, considera a tal caracter de
cuestionar, un factor realmente fundamental.
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Epoca contemporanea

El filésofo colombiano Carlos Gutiérrez alerta acerca de que la ge-
neralidad de la sociedad no ejerce dichos fundamentos y se limita a
refugiarse en la teoria, sin embargo, subraya haciendo una compara-
cién, “la sanacién del alma no se logra exclusivamente con filosofar;
asi como el paciente no sanara del cuerpo con tan sélo conocer el
tratamiento sin aplicarlo”

Por otro lado, Ernst Tugendhat, afirma en relacién a la conducta
humana enfrentada “ en el mundo presente no existe algo asi como la
moral o una moral”, incluso que “en casi todas las cuestiones morales
y politico-morales de importancia, nuestra sociedad esta escindida
entre puntos de vista contradictorios (ejemplo: entre universalismo y
etnocentrismo-nacionalismo)” y propone una nueva teoria que posea
la capacidad de operar con “un concepto de justificacién de las normas
morales suficientemente amplio, para permitir diferentes concepciones
de justificaciéon”.

De tal manera, algunos otros autores consideran a la ética como:
“un sistema de reglas cuya razén de ser resulta de la presién social,
justificada por un valor fundamental”. Aceptar y cumplir dichas re-
glas es por el deseo de ser participe de una sociedad determinada; tal
decision se adopta como “verdad superior” colectiva y no de orden
individual.

Sin embargo, ante la actual dindmica de desaparicién de “ver-
dades superiores”, afirma Tugendhat “atin nos queda, la capacidad
de vergiienza e indignacién moral que se nutre del respeto que surge
al reconocer que toda la gente, todos los seres humanos, tienen el
mismo valor”.

Desde la filosofia Gutiérrez, C. concluye: “Al universalizarse la
comunidad moral surge una moral universal liberada de las ataduras
de las verdades superiores, siempre relativas y locales”. (Pag. 81).

A Habermas se le considera por sus reflexiones en torno al pro-
blema de la ética, y él asienta: “en el contexto de tradiciones que
comparto con otras personas, mi identidad estd asimismo marcada
por identidades colectivas, y mi historia vital se inserta en contextos
vitales entremezclados”™
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Y quizd uno de los aportes mds relevantes sea su alejamiento del
“universalismo”, y nos refiere al respecto: “Quien en nombre del uni-
versalismo excluye al -Otro- que se mantiene extrafno para los Otros,
comete traicidon contra su propia idea. Sélo en la radical liberacién de
las historias vitales individuales y de las formas de vida particulares
se hace valer el universalismo del respeto equitativo para todos y la
solidaridad con todo lo que posee un rostro humano”.

Por supuesto, dado el caricter polémico del tema, hay quien o
quienes no estan de acuerdo; en este caso nos referimos al filésofo
peruano David Sobrevilla, que discrepa con estos dos ultimos autores
(Ernst Tugendhat y Habermas), argumentando que lo rescatable de su
propuestas son las “razones convincentes para considerar como posible
e incluso necesaria una ética universal”. Propone tres condiciones para
que la ética sea realmente universal: no etnocéntrica en el sentido de
no ser impositiva de una visién cultural o étnica tinica para atender
la problematica ética, no basarla en la religiosidad ni en “verdades
superiores”, demanda que se expongan razones susceptibles al debate.

Tal ética, requiere ser inclusiva al considerar la naturaleza y no
tan solo a los seres humanos.

Condicidn ésta tultima de Sobrevilla que trajo a mi memoria al
doctor Albert Schweitzer (médico, organista, escritor, fildsofo, profesor
universitario, ganador del premio Nobel, por su trabajo médico con
los indigenas de Lambarene Africa), al expresar su conviccién acerca
de que L'ethique, ¢’ est la reconnaissance de notre responsabilité envers tout ce
quivit” (La ética es el reconocimiento de nuestra responsabilidad con
todo aquello que tiene vida.) El caracter social del ser humano nos
remite a la perspectiva de la filésofa espafola Victoria Camps, quien
alude al problema fundamental de la ética hoy en dia, el cual, sostiene,
reside en la justicia, es decir, de los principios, las condiciones y los
contenidos que han de definir a una sociedad justa.

La justicia deberd incluir, enfatiza, la “no discriminaciéon” de
ningun tipo. Habla de “valores éticos universalizables” y “valores cul-
turales que merecen ser conservados porque valen por si mismos”,
pero bienes “peculiares” de las varias formas de vida, derivados de
habitos de conducta y de creencias, no tienen por qué ser universal-
mente compartidas”
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Antecedentes historico-antropoldgicos

Recordemos uno de los pasajes del pasado, en relacién con las dife-
rencias étnicas. La diversidad de la poblacion conquistada en la Nueva
Espaiia era considerada como un obstdculo cuyo imperativo, de ser
borrado, facilitaria el control absoluto del dominador europeo.

Las relaciones interétnicas en el contexto de dominacién colonial
y las justificaciones ideoldgicas son una constante de la superioridad
racial y cultural del dominador. Dichas relaciones son estudiadas y
analizadas desde el concepto de control cultural por el eminente an-
tropblogo mexicano Guillermo Bonfil Batalla (q.e.p.d), ya que apunta:
“detras de una afirmacién de superioridad, hay una valoracién negativa
de las culturas de los Otros de los dominados, Inclusive los domina-
dores hacen lo posible para que [aquellos] lo crean”.

Su andlisis acerca de las “Implicaciones éticas del sistema de
control cultural”, frente a las relaciones interculturales, de entrada
argumenta que es precisamente en este espacio, donde las relaciones
de poder se evidencian.

La vigencia de la reflexion de Bonfil, a propédsito de las implica-
ciones éticas frente al acto de eleccidon de cémo definir las relaciones
interculturales, es muy ftil; sugiere para llegar a dicha definicion el
necesario manejo de las siguientes categorias: identidad étnica (cuando
el grupo social se reconoce como un —nosotros— en contraste con los
“otros”, los que participan de identidades diferentes), grupo étnico
(grupos formados histéricamente que desarrollan y mantienen una
identidad social comun, forman un nosotros social, a partir de una
historia comun y una convivencia que permite su reproduccién), pa-
trimonio cultural (cuando los grupos o formaciones socio histéricas,
asumen la herencia y el dominio de un grupo de bienes, tangibles e
intangibles que abarcan desde un territorio, hasta formas de orga-
nizacién social, conocimientos simbélicos, sistemas de expresién y
valores que consideran suyos, en el sentido que solo el grupo, los que
son admitidos, deben participar de esa identidad colectiva, dentro
de ese nosotros, tendrian derecho en principio al uso y usufructo, al
manejo de los elementos de su patrimonio cultural. El control cul-
tural, resta capacidades a las propias colectividades, reduciendo su
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ambito y las transfiere a la sociedad dominante espacio en donde el
grupo dominado no tiene capacidad de decision. Finalmente, plantea
“frente a esos proyectos de imposicion, de expropiacidn de las culturas
realmente existentes como producto de una historia, la alternativa
seria un esquema que pretendiera aumentar y consolidar el ambito
de la cultura propia y distintiva de cada grupo, reforzar su capacidad
de decisidn, que pueda ejercer su autonomia.”

Para consolidar el Estado-Nacidn, los que ostentaban el poder
politico, requerian borrar las identidades étnicas, accion extendida en
el siglo XIX, frente al antagonismo del Estado y los grupos indigenas.
Se implanta entonces un sistema uniforme de leyes, no obstante la
diferencia de intereses regionales y centrales, lo cual dio origen a
nuevos conflictos.

“La vision oficial de la historia impuso su ideologia, nego la diver-
sidad, la heterogeneidad y la pluralidad.” (Florescano, E. mesa redonda
en el senado de la Republica afio 2002.)

Delimitando conceptos

A este nivel de la discusién nos parece necesario delimitar el area de
influencia de la ética y la moral desde la aportaciéon de Adolfo Sinchez
Vézquez. La ética “se considera una disciplina tedrica, con caricter
practico.” Los problemas éticos se caracterizan por su generalidad.
Este autor, establece su alejamiento de las éticas tradicionales, cuyos
cientificos éticos se erigen en “legisladores del comportamiento” los
cuales dictan normas y principios a los individuos y la comunidad.

Concepto de ética: La labor de la ética trasciende estas barreras al
dedicarse a investigar, explicar, aclarar una realidad social, histérica
determinada, que permita la construccidn de los conceptos corres-
pondientes. La ética no es ajena a la moral, por ende: “La ética, da
razon tedrica en la investigacién, la explicacién de la experiencia
humana.”

Concepto de moral: La moral la entendemos como una forma de
comportamiento del hombre en sociedad, su conducta, pero consi-
derado éste, en su totalidad, diversidad y variedad. La conducta que
tal hombre considere y acepte como valida.
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El valor de la ética radica en que explica, no prescribe o reco-
mienda. Por lo tanto, el objeto de reflexién de la ética es la practica de
la moral de la humanidad en su conjunto; su explicacién, no sélo su
descripcidn. Se basa en la diversidad de culturas y su transformacién
histérica. El abordaje de la ética sobre la moral es considerandola
comportamiento humano, no como una justificacién ideolédgica aco-
modaticia de una moral determinada. La ética no crea la moral, sino
que se encuentra con una experiencia histdrico-social en el ambito
de lo moral. Finalmente, la ética la entendemos como la teoria del
comportamiento moral de los hombres en sociedad, de una forma
especifica de conducta humana. (P4g. 34-38).

La moral no es ciencia, sino objeto de la ciencia; comprende un
conjunto de principios, valores y normas de conducta. Al pretender
la moral regular las relaciones efectivas entre los individuos, entre
estos y la sociedad, tal moral se revela en actos concretos que dan
vida a dichos principios y valores. La realizaciéon de la moral, por lo
tanto, no es tan sélo individual, sino colectiva; es proceso social en
que las diversas relaciones, organizaciones e instituciones sociales
desempefian un papel decisivo. (Pag. 64.)

Respuestas de resistencia
Los Otros

La palabra de los pueblos amerindios se ha hecho escuchar en un
abanico de modalidades dentro del concierto universal, demandando
su participacién en la negociacién, el didlogo y toma de decisiones
para la construccidon de un nuevo escenario, basado en la riqueza de
la diversidad. No mads politicas integracionistas que bajo los métodos
de asimilacién decimonoénica pretenden una poblacién homogénea.
Reiteramos entonces que un encuentro intercultural no necesariamen-
te deviene en una relacidn intercultural propositiva, al estar ausente
la perspectiva esencial de la ética; por el contrario, dicho encuentro
puede ser una practica a todas luces antidemocratica y/o etnocida.
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La resistencia

Los pueblos amerindios no han permanecido pasivos ante el embate
colonialista o neoliberal, sino que echan a andar histéricas y renovadas
estrategias de pervivencia, de tal suerte que es necesario reconocer
las formas de resistencia de los Otros como condicién necesaria para
entender una forma peculiar de Ser, de relacionarse o dejar de hacerlo,
de organizarse, de luchar, de construir y re-elaborar su propia cultura
frente al embate de la cultura hegemoénica.

Al respecto el maestro Alfredo Bonfil argumenta: “La violencia
intermitente y la resistencia cotidiana deben entenderse como dos
momentos de una misma reaccién frente a la dominacién colonial.
No son fenémenos desconectados entre si, sino tacticas que forman
parte de una sola estrategia de sobrevivencia; la rebelion armada sélo
se comprende si se enmarca en el contexto histérico de una resistencia
permanente que adquiere modalidades distintas segtn las circunstan-
cias, las cuales puede alterarse con formas de lucha politica que han
alcanzado mayor vigencia en los tltimos lustros.” Presenciamos c6mo
las guerras étnicas, el racismo, el fanatismo religioso, migraciones
intensas, desplazamientos forzados, paramilitarizacién, genocidio y
etnocidio, pone en evidencia, nuevas formas de intolerancia, y cada
vez mas victimas. Un nuevo paradigma se hace imprescindible.

Latinoamérica es testigo de tales movimientos étnicos; el mads
reciente en nuestro pais se manifestd a través de la Declaracién de la
Selva Lacandona en 1994, movimiento que justifica juridicamente
su levantamiento armado con el articulo 39 constitucional, el cual
garantiza al pueblo “en todo tiempo, el inalienable derecho de alterar
o modificar la forma de su gobierno”. Su repercusién politica rebasé
el ambito local al obtener eco internacional e involucrar a la sociedad
civil. En este contexto, diferentes niveles de conciencia ciudadana y
ético-politica se manifestaron desde las comunidades indigenas del
sureste, hasta la comunidad académica, de donde emergieron voces y
acciones de intelectuales en sintonia con la causalidad que dio origen
a tal fenémeno social, convirtiéndose estos tltimos, en algunos casos,
en asesores y acompafantes de los pueblos indigenas en tal iniciativa
emanada de la resistencia étnica y la busqueda del reconocimiento y
la inclusién real.

63



REFLEXIONES BIOETICAS

Las movilizaciones, inclusive en Ecuador, Colombia y Brasil,
emergieron de manera intensa, ante politicas de exclusién para eli-
minar al indio y sin embargo... “Los pueblos indios contemporaneos,
estdn lejos de desaparecer y el numero total de sus integrantes, se ha
estabilizado.” (Gregor, G. Pag. 33.)

El mismo autor subraya: “El cinismo con el que las clases diri-
gentes violan el orden legal establecido, es probablemente, uno de los
problemas mas graves que afronta actualmente América Latina.” En
la misma linea, Héctor Diaz Polanco nos remite a la autonomia como
elemento esencial de las luchas indias, el reclamo de democracia, cam-
bios organizacionales que posibiliten “formacién de autogobiernos
indios en los marcos nacionales.” (en Gregor, G. P4g. 37.)

Se reconoce a los pueblos indigenas sus “derechos colectivos que son
indispensables para el pleno goce de los derechos humanos individuales de sus
miembros”, se anuncian “medidas legislativas y de otro cardcter, que fueran
necesarias para hacer efectivos los derechos reconocidos en esta Declaracion-
Proyecto de Declaracién Americana sobre los Derechos de los Pueblos
Indigenas (aprobado por la Comisién Interamericana de Derechos
Humanos, febrero de 1997 Art. II).

Frente a este paradigma de conflicto, los pueblos originarios en
nuestro pais y las denominadas Primeras Naciones en otros como
Nueva Zelanda, se enfrentan a la necesidad de conocer y gozar del
Derecho Nacional e Internacional, ya que existe todo un arsenal de
instrumentos juridicos, constitucionales, convenios internacionales
y acuerdos signados por los respectivos paises, los cuales requieren
de su cristalizacion para hacerlos transitar de los buenos deseos a
estrategias y politicas para la proteccion de su patrimonio cultural.

Como parte de estas luchas es necesario e inaplazable el abordaje
y la comprensién del binomio violencia-enfermedad como un fené-
meno propiciatorio de patologias y agudizacién de males histéricos
de los pueblos indigenas, sobre todo en territorios cuya presencia de
tal fendmeno es elevada, lo cual intensifica la marginalidad para el
acceder a los beneficios de la atencién oportuna en el drea de la salud.

Tal binomio es una caracteristica mas de la brecha injustamen-
te vigente entre el México profundo y el México imaginario, ambos
delineados de manera certera por don Guillermo Bonfil Batalla. El
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México imaginario, dice, es “Pais que se quiere rico y moderno” la
imagen de modelos importados de Estados Unidos de Norteamérica o
Francia (sobre todo en el la época del porfiriato), imagen que se desea
obtener con cambios constitucionales, imitdindolos en la politica, la
moda, donde el individualismo, la propiedad privada y los privilegios
sean de una minoria dominante. El México Profundo “resultado de
la negacion radical del México imaginario. Las pugnas por la tierra,
que uno [el México imaginario] queria mercancia libre y propiedad
individuales tanto que el otro [el México profundo], la reclamaba
comunal e inalienable, son prueba de una divergencia irreconciliable”.

sTolerancia en la diversidad
o tolerancias diversas?

Al inicio de mi interés como médica en la poblacién indigena, participé
en un seminario de medicina social en la ciudad de Comitdn Chiapas
1980, en el cual el médico y etnélogo Mario H. Ruz expresaba: “el
médico se presenta ante el enfermo no sélo como un individuo por-
tador de y condicionado por sus propios valores culturales, lo que es
en cierto sentido l6gico, sino el prototipo de la intransigencia, y esto
es lo grave” “como el propietario unico y legal del saber™. “Por ello el
médico no ha de perder el tiempo explicando, se limita a dar 6rdenes,
que a la manera de dogmas deben ser ciegamente obedecidas”, postura
que designa como racismo socio-cultural y, abunda, aunado a este ra-
cismo “el médico se conceptiia como perteneciente a un estrato social
superior, casi emparentado con los dioses; se encuentra emparentado
con la divinidad: “curar es arte de dioses.” Se encuentra una serie de
instancias econémicas habilmente manipuladas por los grupos do-
minante y en las que el médico participa. Asi pues, si ha perdido su
categoria de artista se ha ganado, a pulso, la de comerciante”, por lo
que ante “la crisis de los totalitarismos y absolutismos (y a la intole-
rancia desencadenada)”, se genera “una respuesta, la tinica valida ante
el fin del dogmatismo y el reconocimiento de la diversidad cultural,
la conciencia que no hay valores absolutos.” (Salmerdn, F. P4g.217).

Al respecto la Dra. Juliana G. apunta que la tolerancia y la plu-
ralidad aportan una sugerente, diversa y analitica mirada a propésito
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de como surge y se delimita la tolerancia, sus modalidades, lo que no
es, sus requisitos; finalmente su opuesto: la intolerancia.

Penetremos en su aporte:

La intolerancia se reconoce en el punto opuesto y extremo de la
no-tolerancia. La intolerancia es una posicion absolutista que conde-
na, repudia estigmatiza, es excluyente con la diferencia. Contrariamente
a la no-tolerancia, “da cabida a la violencia (su caracteristica deter-
minante), buscando invalidar y, si se puede, aniquilar al Otro y a lo
otro” (todos aquello que le es propio al Otro, como su cultura.); “lo
cosifica”. (Gonzélez, J. Pag. 211).

La tolerancia es ambivalente de origen, posee un sentido posi-
tivo y uno negativo, sentido negativo de la tolerancia. Decia Goethe:
“tolerar es una manera de ofender”, denominada por Bobbio, como
una pseudo-tolerancia utilitarista, una forma de “soportar males ne-
cesarios”, ademads, encubre el desprecio, se hace complice.

La falsa tolerancia, o tolerancia pura: se le considera una mo-
dalidad extrema del sentido negativo de la tolerancia, “permite lo
inaceptable, para el mantenimiento del statu quo. Marcuse se refiere a
la anterior concepcién como una “forma encubierta de represidn, no
de liberacién. (P4g.210).

La tolerancia en sentido positivo (TSP), es una virtud ética y
ético-politica. La tolerancia no es indiferencia. “La tolerancia es una
virtud universal” (Locke, Voltaire, John Stuart Mill.) En la TSP se
considera a la valoracién, como un acto constitutivo del hombre, la cual
implica: a) una defensa de la propia verdad, valores, convicciones,
b) y una radical voluntad de aceptacién, de respeto (valor universal,
condicién necesaria de la Tolerancia), lo cual se da al momento que
se produce la valoracién. “En los hechos, la valoracién incorpora su
propia mezcla y su contradiccién”

En el acto de valorar se reconocen dos niveles, ya que la tolerancia
no es tan solo la aprobacidn sino:

1) en el que se realiza el proceso de aprobacién-desaprobacién,

2) en el que se produce el reconocimiento del inalienable derecho
ala libertad del Otro, su dignidad, por -ser humano-, por lo que el bien
mismo es la igualdad.
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Hacer propia esta propuesta de orden, nos coloca en la posibi-
lidad de ser no sélo tolerantes sino respetuosos pero, sobre todo, en
la posibilidad de un actuar ético; como lo diria Bobbio “éticamente
obligatoria-, ademds menciona otras virtudes; unas “fundamentales,
otras asociadas (humildad, el amor mismo, comprensién, reconoci-
miento, etcétera.)

Incorporar a nuestro paradigma ético el respeto radical y la com-
prensién, nos dice la doctora Juliana G. “producen ciertamente cambios
significativos”, ya que la tolerancia en la medida que “aproxima a los
diferentes (incluyendo las fallas humanas y propias), adquiere esta
diferencia otra proporcidn porque en esencia se relativiza”. “Es una
forma de vincularse, comunicarse y convivir”.

Sin embargo, la tolerancia tiene limites: 1) No todo se puede ni
debe tolerar, pues el peligro es caer en la tolerancia pura o absoluta o
en la indiferencia. 2) La critica es elemento necesario; si no se ejerce
se cae en “imperdonable indiferencia respecto al destino del préjimo”
(Fetscher, 1. Pag. 152). 3) La tolerancia debe extenderse a toda la
humanidad, excepto a los intolerantes.

En la practica profesional médica-antropolédgica que he desarro-
llo con poblacién indigena en tiempos de aparente paz y de violencia
armada, durante la relacién paciente-médica me he visto enfrentada
con su sufrimiento y desesperacién, ante la complejidad de expresar
su enfermar y padecer, por lo que no pocas veces me refieren: “no sé
como decirlo pues, si usted estuviera en mi lugar...” Inicialmente, esa
me parecia una expresion justificatoria de parte del paciente, pero
ahora representa un desafio para comprenderlo en su diferencia, lo
mas cercanamente posible, desde su perspectiva tan distinta a la mia.
Ponerme en el lugar de mi paciente no deja de ser un ejercicio sin
dificultad; se pule con el tiempo y la con-vivencia, pero ante todo por-
que marca de alguna manera mis limites; es una manera del paciente
para decirme, acércate, compréndeme, y quiza solidarizate, (Ruiz, A.
Diario de campo 1994 )

:No es esto de alguna manera el principio de la curacién? Reco-
nocer la alteridad u otredad e igualdad como requisito esencial de la
tolerancia, tiene consecuencias, “obliga a ceder de si, transigir, someter
la soberbia humana y, en el peor de los casos, la omnipotencia narci-
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sista (tanto en el orden individual como colectivo); s6lo un “yo” que
se reconcilia consigo mismo y reconoce la alteridad en su propio ser
puede aceptar al otro como “otro”, sin temor.” Hasta aqui el aporte
Juliano. (Gonzalez, J. P4g. 216).

La practica profesional cotidiana con la poblacién indigena, con
pacientes indigenas, demanda una relacién intercultural propositiva,
que lleve implicita la articulacién entre tolerancia, respeto y demo-
cracia, articulacién que la potencia y diferencia de un encuentro in-
tercultural plano; semejante articulacién implica el reconocimiento
a la pluralidad.

Nuevamente la filésofa espafola Victoria Camps interviene di-
ciendo: “La tolerancia es virtud indiscutible de la democracia. Una
sociedad plural descansa en el reconocimiento de las diferencias, de
la diversidad de las costumbres y formas de vida”, contexto deseable
que aporta cimientos firmes para la consecucién de la paz y sus formas
de expresion; la paz se considera finalmente, como una virtud de la
tolerancia.

Discriminacion

En relacién con la transgresién (y agresién) de los limites de la to-
lerancia, se han asumido nuevas forma de exclusion, marginacién,
rechazo y discriminacién, “de la emergencia del racismo, de sus nue-
vas formas o bien de diferentes 16gicas de un mismo fenémeno. La
transformacion a nivel mundial, regional y local ante la diversidad,
avanza, del viejo racismo de fundamentacién biolédgica al actual, de
forma predominantemente cultural” (Wieviorka y Taguieff. P4g. 311.)
El nuevo racismo se refuerza gracias a las renovadas “elaboraciones
tedricas “por ejemplo exclusion simbolica gracias a la estigmatizacion”,
y de “expresiones cognitivas y practicas” (acciones de segregacién,
persecucién y exterminio).

“En una plética informal entre personal de una institucién gu-
bernamental de salud que impartia cursos de primeros auxilios a pro-
motores indigenas de salud, decian, ;te fijaste qué rapido se aprendid
los nombres de todo el instrumental?, jese chavo, ni parece indigena!
(Ruiz, A. Diario de campo.)
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George Burdeau nos dice en relacién con las funciones que el
Estado debe cumplir: es “la forma por medio de la cual el grupo en-
cuentra su unidad sometiéndose a la ley”; la pregunta que surge es
“;una sociedad multiétnica y pluricultural puede existir sin un estado
fuerte, en un Estado autoritario?” Spinoza afirma: la ética es una magna
labore (un gran esfuerzo).

Por lo tanto, “la busqueda de la tolerancia como valor y mecanis-
mo de ordenamiento colectivo, de reorganizacion de la vida social”.
(Andrew, A. Pag. 318) se constituye en ineludible. Que ademas, diria
yo, permita una identidad moral compartida, mediante la negociaciéon
en nivel de iguales en torno a una causa comun.

“Las propuestas particulares no deben ser excluyentes, la diversidad
debe de ser vista como un factor de enriquecimiento de la vida social;
concluye Andrew: “Resulta imprescindible atender el alto potencial
de exclusion frente a la alteridad como fenémeno de desencuentro
entre identidades colectivas.” (Bosker, J. Pag. 320).

No vislumbrar mas a los pueblos indios como el problema indi-
gena a exterminar, sino como nucleo generador de posibilidades en
la configuracion de una identidad compartida.

La ética en el filosofar indigena

El ejercicio de la practica médica en el contexto intercultural, con
poblacidn indigena, plantea no solamente desafios y exigencias de
rompimiento de paradigmas viejos, sino ademas de la fascinante po-
sibilidad de transformacién de una practica médica, a la que mucho
le queda de técnica y mucho mads le falta de fraternal. Entrelazar el
conocimiento médico, con la capacidad de fraternizar ya manifiesta
un filosofar, que en la praxis atina mejor.

Basado en tal hipdtesis, tenemos:

En la cosmovisién de sujetos-objetos “por naturaleza”, los primeros mandan
y los segundos son mandados, los que mandan explotan a los otros.

En la cosmovisién intersubjetiva, desde la palabra-clave del nosotros, todos
somos sujetos que nos necesitamos los unos a los otros y nos complementamos
entre nosotros.
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Ha sido enormemente esclarecedora la investigacion, reflexién-
accion del doctor que da cuenta de su andlisis desde la linguistica y
la filosofia, para identificar de mi parte los elementos en comun de
su trabajo con lo que encontré en la comunidad tzotzil de los altos de
Chiapas. Uno de estos elementos ha sido, la busqueda de la coordina-
cién que desplaza a la subordinacion, literalmente expresado por ellos:
'oj jlaj jbdjtik, que significa vamos a emparejarnos. Elemento necesario
para iniciar el proceso de ponerse de acuerdo. Para los criticos del
idealismo, aclaramos que en efecto existen tojolabales que se desvian
de este proceso -los mayas no son perfectos-, no podian ser la excep-
cidén, pero aun asi la coordinacidn tiene el potencial de enfrentar y
superar los obstdculos, para reintegrar reincorporar a algiin miembro
de la sociedad.

“Nadie manda a solas “el nosotros se entiende en el contexto de la
coordinacidn, se desplaza a los objetos (subordinados ), se les da vida
como sujetos (coordinados), los cuales asumen funciones diversas,
estrategia cuyas implicaciones éticas se encaminan a la igualdad y
respeto mutuos. El nosostros evita que uno solo se coloque sobre los
demas. A estas relaciones éticas, Lenkersdorf las denomina nosétricas,
con profunda raiz histdrica que las mantiene firmes y sélidas y, a la
vez, flexibles, al acontecer historico.

Valido ya sea con personas indigenas en su territorio original o
como migrantes en las ciudades, en aparente situacion de paz y aun
en situacién de conflicto. Y no parece separable la militancia en defensa de
la vida y la salud por los Derechos Humanos (DSHS). Objetivamente la lucha
por la concrecion de los DSHS es la lucha por la salud y por la vida. Son dos
frentes de una misma lucha. (Franco, S. pdg.71).

“Cuando al Otro se le considera, expresa Sartre no ya humano;
se le enajena y cosifica, sobre todo con el propdsito de justificar su
dominio o su eliminacién.”

Si bien la ética centra su preocupacién en el ser humano (la con-
ducta moral y el universo), veamos cémo son considerados éstos mismos
desde la cosmovisidon de una de las culturas mayas. En el intento de
conocer al Otro para establecer un didlogo intercultural propositivo,
es condicion sine qua non, la conciencia de que ambos pertenecemos
a un pais, cuya complejidad y riqueza de voces y pensamientos es el
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resultado de la pluralidad, obligdndonos, no sin rasgos desafiantes,
intentarlo entre otros marcos de referencia, desde otra cosmovision,
desde otras representaciones del universo, otros referentes cdsmicos
y corporales.

Entre los mayas tojolabales

La hegemonia eurocéntrica en el pensamiento filoséfico, entre otras
areas del conocimiento, ha colaborado a la idea generalizada sobre
una supuesta ausencia de actividad filoséfica de los indigenas. Sin em-
bargo, esta resulta una percepcién empobrecida por la ignorancia y la
lejania no solo fisica sino de cosmovivencia con la poblacién indigena
en su contexto real, no inicamente en la recreacién museografica y/o
bibliografica. He aqui una muestra del resultado de la cosmovivencia
del doctor Carlos Lenkersdorf, por mas de 30 afios con la poblacién
indigena maya-tojolabal: “La intersubjetividad y a la vez nosétrica,
mantiene una concepcidén mds idénea de lo humano, sin emplear con-
ceptos de naturaleza y esclavitud.”

El concepto de interculturalidad se expresa de manera sencilla,
pero en lo profundo de la sabiduria tojolabal, cuando el mismo autor
nos refiere, para terminar: “Es esa misma inter-subjetividad la que
propicia que las interrelaciones personales sean bidireccionales o mul-
tidireccionales, en lugar de unidireccional. Es decir que la comunidad
no va de arriba hacia abajo, del sujeto agente al objeto pasivo, del sujeto
mandoén al objeto sumiso, sino que camina al nivel horizontal entre
iguales. Por ello las interrelaciones éticas se realizan entre empareja-
dos, dispuestos a escuchar y en busca de consensos.” (P4g. 128-132).

Cuando reconocemos al Otro su alteridad al mismo tiempo que lo reco-
nocemos como igual, lo reconocemos como otro-yo, nos ubicamos en la esencia
misma de la tolerancia.

A manera de colofén

Hemos brindado un panorama acotado de un asunto sumamente am-
plio y polémico por su complejidad y trascendencia. Mostramos parte

71



REFLEXIONES BIOETICAS

de la diversidad de pensamiento y perspectivas filosoficas indigena
y mestiza, historiograficas, antropoldgicas y del Derecho, desde las
cuales se aborda la ética, la moral y la diversidad cultural. Iniciamos
con una serie de preguntas, para motivar la reflexion y el andlisis; en
fin, para problematizar el tema elegi puntos de vista que unas veces
se oponian pero otras se complementaban, ninguna por si solo allana
el camino.

La mayoria de los participantes del debate acerca de la ética y la
diversidad cultural son latinoamericanos, fil6sofos/as, antropoélogos
historiadores, no sdlo con una reconocida capacidad profesional, sino
con una opcién definida y congruente con su posicidn tedrica.

Es necesario remarcar nuestro divorcio de la idea romantica del
indigena bueno y el mestizo malo y, si, intentamos mostrar las diver-
sidades y el derecho a Ser... diferente.

La ética en la interculturalidad para el logro de la salud subyace en
cada uno de los apartados del presente material, y de manera intensa,
poniendo de relieve las politicas que obstaculizan (la no-tolerancia
o la franca intolerancia). Remarcamos la intolerancia, la cual posee
multiples expresiones: estrategias, como la violencia armada, vio-
lencia estructural (pobreza, exclusién, etc.), como las asignaciones
econdmicas no acordes con los convenios internacionales en salud,
y falta de calidad para los servicios de poblaciones en situacién de
vulnerabilidad.

La respuesta de estos es la expresion de su resistencia en variadas
modalidades, por ejemplo el aparente hermetismo o el reforzamiento
de su lengua originaria, conductas “incompresibles” para aquel pasante
en servicio social, enfermera, médico, dentista, entre otros, que no le
interesa o no sabe atin que forma parte de las diversidades culturales,
donde variadas cosmovisiones se encuentran.

Mostramos algunos argumentos que consideramos hasta el mo-
mento mas relevantes, que apuntan a la necesidad de planear y de
construir paradigmas nuevos en una dindmica participativa. Trascender
la coexistencia para acceder a una convivencia; mejor aun, cosmovi-
vencia como sugiere Carlos Lenkersdorf, apoyados por una relaciéon
intercultural propositiva. Leén Olivé subraya la necesidad de ciertos
procesos imprescindibles para fundamentar las acciones en una matriz
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ética; pero ;las instituciones incluidas, por supuesto las de salud, el
Estado y la sociedad civil, se han transformado para hacer frente a la
diversidad étnica y la interculturalidad?

Para tener un panorama mas amplio de la dindmica amerindia, al
respecto sugerimos consultar, entre otros, documentos de gran tras-
cendencia internacional como la Declaracién de Quito (1990), del
Primer Encuentro Continental de Pueblos Indios, cuya influencia
requiere cristalizar en cambios legislativos para transformarse en leyes.
En México, pendiente aun el reconocimiento pleno de los Acuerdos
de San Andrés, y el Convenio 169 de la OIT, La Ley Federal para
Prevenir y Eliminar la Discriminacién; Constitucién Mexicana Art:
1°y 2°; Pacto Internacional de Derechos Econdmicos Sociales y Cul-
turales (Pidesc).

Finalmente, es esperanzador como hito histérico en la lucha por
la salud y su proteccién, el “Caso Mininuma: un litigio estratégico
para la justiciabilidad de los derechos sociales y la no discriminacién
en México”, el cual es una leccidén de defensoria por los derechos
humanos (Gutiérrez, R. 2009.)
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En la educaciéon médica se presenta como una necesidad el tema de la
formacién ética. Lo anterior obedece a que se requiere que quienes
ejercen la medicina posean capacidades reflexivas y sean competentes
para actuar orientados por principios éticos. De este modo, a conti-
nuacién se examina la relaciéon educacién-ética en primer lugar para,
enseguida, pasar al tema de la educacion médica, sefialando las cues-
tiones en la que esta profesidn es interpelada de manera especifica.
Finalmente, se aportan algunas ideas sobre las maneras de introducir
la ética en la formacién de especialistas médicos que se realiza en los
hospitales escuelas.

Educacion y ética

La primera decision obligada al pretender ensefar ética en los programas
médicos, es reconocer que sus fines van mas alld del aprendizaje de
saberes tedricos o del perfeccionamiento de habilidades. La segunda
gran decision que es necesario tomar con respecto a la formacién
ética, es hacer explicitos sus fundamentos, y las razones por las que se
ha optado por ellos. Es preciso ser muy claros al respecto, pues entre
las multiples posibilidades de fundamentacidn ética, por fuerza ha
de preferirse una.' Aqui se propone considerar como fundamentos
éticos de la educacién dirigida a los profesionales de la medicina, los
principios que se derivan de los derechos humanos: la igualdad, la
justicia, la libertad, el respeto a la dignidad humana, el pluralismo, la
tolerancia, la inclusién y la no discriminacion.
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Asimismo:

Optar, al educar, por los valores de los derechos humanos, es
decir adscribirse a una serie de principios éticos y juridicos que re-
cogen una de las aspiraciones humanas e histéricas mds profundas: la
justicia, que busca materializarse en una forma de vida para cualquier
ser humano.*?

Los valores que se relacionan con el respeto a los derechos hu-
manos son afines a la vida democrética y estdn contenidos en ideales
educativos vigentes, asi como en los documentos que norman la prac-
tica médica en el Ambito social y publico.

Porque es posible, teniendo como fundamento de la formacién
ética a los derechos humanos y los valores que contienen, realizar
procesos educativos sistematizados. América Latina ha sido escenario
de este tipo de educacién en ambitos formales y no formales. No se
parte de cero, hay experiencia al respecto.

La educacién basada en los derechos humanos hace posible la
formacion de los educandos como sujetos morales autdnomos y como
sujetos de derecho, capaces de orientarse reflexivamente por estos
principios éticos y por los de la ética de su profesién.

Porque esto no contradice lo que se pretende al formar especia-
listas médicos, que de acuerdo con el Plan Unico de Especialidades
Médicas (PUEM), al egresar serdn capaces de:

Sustentar el ejercicio de su especialidad en los principios del
humanismo, considerando la integridad biopsiquica del individuo en
interaccién constante con su entorno social.

Procurar su educacién permanente y superacion profesional para
su continuo perfeccionamiento y el empleo ético del conocimiento
médico.*

Todo esto es afin con el propésito general de este Plan Unico
de Especialidades Médicas vigente: “Formar médicos especialistas
competentes en los diferentes campos del saber y el quehacer de la
medicina, capaces de desarrollar una practica de alta calidad cientifica,
con un sentido humanista y vocacidn social de servicio, que integren a
su trabajo experto de atencién médica las actividades de investigacion
y de educacién”*
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Procedimientos y metodologias
para la formacion ética

En un hermoso cuento, José Revueltas® narra la tragedia del escorpién
condenado a la soledad, y a la ignorancia sobre si mismo, s6lo porque
al nacer come a su madre. Desposeido de esta presencia, el escorpion
no es preparado para saber quién es, y estd condenado a la incapaci-
dad de mirarse, nombrarse, convivir con otros —sus semejantes— en
igualdad, con afecto, con respeto, y todos los otros valores que le
serian benéficos para vivir incorporado a la “escorpionalidad”. Esto es
diferente a lo que pasa entre los seres humanos; la forma como hemos
de vivir se nos muestra en la familia, en la comunidad, en los grupos
profesionales; de ahi que se diga con firmeza que esa educacién se
mama. Los valores y la ética se observan en otras personas, se viven
con ellos. Los seres humanos nos damos unos a otros la humanidad.

En pedagogia se considera indispensable que quien educa encarne
las cualidades que considera validas y que pretende posean los edu-
candos. Durkheim® hablé de la tremenda importancia de la actuacién
docente, refiriéndola al testimonio de vida que en todo momento debe
ofrecer a los educandos. Este autor afirmaba que si quien educa es
consciente de ello, cuidara mucho mas lo que hace y lo que dice. Paulo
Freire,” por su parte, enfatiza que una educacién en la que el educador
hace una cosa diferente a la que dice es, simplemente, un desastre. En
resumen, para educar personas capaces de orientarse por principios
éticos, ellos deben incluirse en el curriculo explicito y también en
las practicas de enseflanza y convivencia institucional. Esto porque
se considera tan necesario el ejemplo del maestro como propiciar el
descentramiento del educando y dirigirlo hacia la critica, la reflexién
y la autonomia, asi como propiciar que incremente su capacidad de
asumir y comprometerse con perspectivas ajenas, ya que lo ético se
vive en la vida real. Para ello, al educar es necesario:

Considerar las capacidades intelectuales y sociomorales del edu-
cando, de acuerdo con su edad y género.

Construir secuencias didacticas acordes con las capacidades de los
educandos y que, enfrentdndolos a problematicas, puedan movilizar
sus capacidades de analisis y actuacion ante situaciones especificas.
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Que la educacién ética sea muy vivencial, y esté vinculada a la
experiencia. Al inicio de la escolaridad ella debe estar muy centrada en
el desarrollo de educando, para después sacarlo de ahi —descentrando-
lo- para que sea capaz de salir de si mismo y pueda avanzar a lo comun.
La educacidn le dotard asi de herramientas tedricas y practicas que le
capaciten para que su pensamiento llegue a lo hipotético y logre una
fuerte capacidad reflexiva, de tal manera que pueda al mismo tiempo
ser prudente, comprender la importancia de sus actos para los otros,
cumplir con su deber y vivir su practica, impregnandola de los valores
humanos que requiere el médico. Por ello nunca deberia dejar de ser
vivencial, es decir, practica. Como reiteran los grandes educadores,
no se forman cabezas, sino personas.

El didlogo como método primordial, ya que posibilita la cons-
truccioén y reconstruccidn de las normas como acuerdos entre iguales.
De esta forma la norma construida por uno mismo, en vinculo con
los pares, se respeta porque es propia.®

El debate de los acontecimientos, la discusién de dilemas, el es-
tudio de casos y de temas sociales, ayudan a la educacién intelectual
de manera importante. Sin embargo, el procedimiento mas efectivo es
la colaboracién entre pares, pues la moral es algo que se construye con
base en la confianza.” ! Asimismo, la vivencia de la moral colectiva'!
ayuda a que los educandos comprendan que todo lo social es moral,
que no hay divisidn entre escuela y vida, y que el valor fundamental
de una vida en comun es, precisamente, el bien comun. Por esta razén
si, al educar, se logra que los educandos identifiquen que no existe una
diferencia real entre su necesidad y la del grupo, se estd propiciando
tanto la libertad como la solidaridad.

La existencia de ambientes educativos que favorezcan la vivencia
de los principios éticos por los que la propia institucién se ha pro-
nunciado. El ejemplo docente y en general el de todos los agentes
educativos de la institucién educativa.

Etica y educaciéon médica. Algunas propuestas

Al llegar a las facultades y hospitales escuela una persona que busca
ser médico ha sido ya educado éticamente en su familia, comunidad
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e instituciones que han contribuido a su educacién bésica y media.
De lo anterior no sigue que toda su conducta se apegue a los valores
éticos que en la facultad u hospital orientan la ensefianza médica, por
lo que ésta formacidn debera hacerse ahi también. Esto dard oportu-
nidad al estudiante de medicina, o médico residente, de continuar su
formacién y posibilidad de ir mds alld de lo anterior.

No solo es la inteligencia lo que entra en juego al apoyar la formacién
ética de alguien, asi que aun aqui hay posibilidad de ofrecer, mediante
el ejemplo, un referente de buen médico capaz de mostrar su propia hu-
manidad al ejercer la medicina, siendo empatico, sensible al dolor ajeno,
respetuoso de la espiritualidad de quienes son atendidos médicamente,
incapaz de prescribir un tratamiento oneroso o lesivo para el bienestar
del paciente. Ante esto es importante poner a su alcance la discusién y
andlisis de temas que plantean debate a la practica de la medicina y de
las normas legales y profesionales a las que ella debe apegarse.

La revisién de documentos sobre ensefianza médica y curriculo
de medicina posibilita observar que la ensefianza de la ética y la bioé-
tica se incluye en varios de los programas de pregrado, tal como lo ha
documentado Garcia Guerrero'?quien hizo una revisién de Planes de
Estudio de Universidades, ptblicas y privadas, de todo el pais. En su
estudio publicado hace una década él encuentra que de 48 escuelas
de medicina, publicas, 34 ensefiaban ética médica, 12 no lo hacian
y dos impartian esta asignatura de manera optativa. Asimismo este
autor reporta que entre las universidades privadas, 21 si impartian
la asignatura de ética médica y 7 no. Igualmente se ha documentado
que aun los propios egresados de las escuelas de medicina deploran su
ausencia como parte de una forma de vida profesional®® y evidencian
que hay una parte que aiin permanece en el curriculo oculto o existe
una brecha o vacio formativo entre el curriculo oculto y la cotidianei-
dad de un hospital escuela.'*

En los posgrados de formacién ética de los médicos especialistas
estd presente la accidon profesional de algunos médicos en su trabajo
asistencial, en la docencia y en su vida cotidiana, pero no en otros.
Los ejemplos y los contraejemplos influirdn de alguna manera en los
médicos noveles, ;coémo saber cudl es la influencia mds importante en
ellos? ;cémo aprovechar a los que les dan mejor ejemplo e inspiran a ser
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buenos médicos y personas? Esto, como se ha dicho, no puede dejarse
al azar, sin pretender que el educando bebera la sabiduria propuesta
es benéfico que la institucion hospitalaria explicite, promueva y dirija,
en acciones vivenciales y sistematizadas de ensefianza la ética que se
considera necesaria para ejercer la profesiéon médica. Que de manera
directa se expliciten también los limites de las actitudes contrarias a lo
que se espera que haga el médico con otra persona que es su paciente,
colega e incluso con cualquier otro ser humano.

En este terrero hay una posibilidad abierta en el tema de la edu-
cacidén por competencias, que sin ser la panacea incluiria también
la reflexidon constante sobre la manera en la que se realiza el trabajo
profesional de un médico y sobre lo que ocurre cuando se realiza el
encuentro cara a cara entre médico y paciente. Expliquemos esto:
el tercer componente de una competencia es el contextual, que en
medicina incluye a la relacién médico-paciente, y lo que lo rodea: los
derechos de ambos, la legalidad vigente, las normas éticas, sociales y
laborales que delimitan la accion médica.

La ventaja practica de la educacién por competencias es que no
anade algo accesorio a la formacién médica: es parte de su propio
quehacer profesional, es lo que se espera de estos profesionistas.

En el campo educativo, segin los objetivos que sefalan los di-
versos planes de estudio, el alumno estd obligado a adquirir, ademas
de un volumen impresionante de informacién biomédica y médica,
las habilidades y valores establecidos para el ejercicio de la medicina,
y los atributos esenciales de la buena instruccidn universitaria, como
son interés continuo en la superacién académica y en el aprendizaje
independiente, adaptabilidad para el cambio, y habilidad para pensar
de manera critica, para educar, y para comunicarse claramente. Todo
ello con sentido humanista y social. Si se consideran esos objetivos
educacionales, el médico debe ser educado y evaluado como clinico,
como cientifico, como humanista, y como docente.'’

Asi pues, la educacién ética en la formacidn de especialidades
podria estar, entre otros, en los siguientes procesos:

- En conferencias magistrales.
- En las sesiones generales de los hospitales.
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- Enlarevisién de los aspectos bioéticos y legales de una deci-
sion médica o de investigacién experimental.

- En el andlisis de los protocolos de investigacién.

- Enlos debates que podrian suceder a una intervencién dificil,
cuyos resultados problematicen a la comunidad hospitalaria.

- En el andlisis de las quejas de los pacientes.

- Enla ensefianza continua, en los seminarios en los que parti-
cipan los médicos en formacién.

- En los ejemplos que un médico experimentado puede dar a
los jévenes.

- En un ambiente hospitalario que se analiza a si mismo, y tra-
ta de acercarse a una ética vivida mediante la promocioén de
un trato digno para los pacientes y respetuosa para todos los
profesionistas y trabajadores que contribuyen a la realizaciéon
de las actividades que ahi se realizan.

- Y en las sesiones formales de ensefianza, en los seminarios que
cursan los residentes.

Cuanto mas explicito sea este proceso serda mucho mejor, no
solo por su transparencia sino porque podria orientarse mejor orga-
nizativa, diddctica y practicamente. Por ejemplo, al educar se tendria
que hacer evidente qué se espera de un profesional de la medicina
frente a una persona que sufre —el paciente—, que necesita decidir con
alguna certeza sobre su tratamiento, que tiene una preferencia sexual
diferente a la que el médico o la médica considera la “que debe ser”,
que posee a la vista un aspecto no “agradable”, etcétera. También se
pueden mencionar como temas el consentimiento informado, el trato
a su cuerpo, la consideracidn a su condicién de ser humano enfermo,
su edad —por ejemplo en el caso de los adultos mayores—, de portador
de enfermedades infecciosas, etcétera.

Sin embargo esto parece ir en contra de algunas practicas docentes
en las que se valora mucho més lo teérico y lo técnico que la relaciéon
meédico-paciente, cuya comprensién requiere del aprendizaje de as-
pectos socioculturales, habilidades de comunicacién, actitudinales
y éticos,'® como si la medicina no fuese en si misma una actividad
profesional en la que es esencial el encuentro de un ser humano con
otro. Como otras personas, los médicos requieren tener criterios para
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actuar en lo cotidiano de la practica médica. Al mismo tiempo, como
profesionistas requieren elementos para participar en los altos y sutiles
niveles de discusién bioética.

La educaciéon médica requiere abrirse a estos temas, como pro-
puso Durkheim en 1917; para educar éticamente —él preferia decir
moralmente- hay que meter la cosa al lugar en el que se educa a las
personas, y tratarlo intelectual, reflexiva, vivencialmente. Entonces,
hay que meter esa cosa (esto esla ética y la ética médica) en los planes
de estudio, en los seminarios y en las practicas de atencién médica
mediante las cuales los residentes se forman como especialistas.

También deberian estar presentes en las gestiones hospitalarias,
en la toma de decisiones para el uso de los recursos econdmicos y
humanos de una institucién médica; y en la forma en que se tratan
los médicos entre colegas, como se tratan con otras personas y profe-
sionistas que colaboramos en este proceso educativo, como se trata a
los residentes, a los pacientes. Y también entre los valores y criterios
éticos que se ensefan con el ejemplo, mediante de la palabra, al co-
municar decisiones médicas y exponer los criterios que las orientaron.

Todo lo dicho estd en la ética, en las propuestas para la educacién
actual y también en la prospectiva de la educacién médica. En hospitales
de tercer nivel como es el caso del hospital escuela INER existen comités
de bioética bien estructurados que entre sus responsabilidades incluyen
la educacidn ética de los médicos.!” ¥ Asimismo, existen normativi-
dades internas a estos institutos, cédigos de conducta, ademas de los
documentos publicos que sustentan la legalidad vigente y promueven
el respeto a la dignidad humana. No estamos diciendo aqui algo nuevo,
sin embargo hay que pasar de esto, que es un asunto declarativo, a la
vivencia real. Con base en ello planteamos a continuacién algunas op-
ciones mediante de las cuales se puede hacer viable la educacién ética
en el ambito médico, considerando los siguientes aspectos:

El de la persona, y en la vida cotidiana
de la institucion (curriculo oculto)

Erradicacién explicita de abusos, discriminaciones, malos tratos a
cualquier persona.
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Esfuerzo evidente y firme por alcanzar la coherencia de vida,
por parte de los médicos formadores y de todo el personal educativo
de la institucion.

Cumplimiento de las normas vigentes, sin distingo por simpatias
o antipatias: aplicacién de la norma para todos, s6lo cuidando que
ella no sea abusiva o lesiva de la dignidad de alguien.

Respeto a los derechos de los pacientes, como personas en general
y como enfermos, en particular.

En las practicas de ensefianza
sistematizada (curriculo explicito)

Elaboracién y desarrollo didactico de programas educativos de semina-
rios, cursos, talleres con contenidos sobre: relacién médico-paciente;
ética médica y bioética, factibles de ser impartidos y evaluados a través
de las siguientes estrategias:

Analisis de casos.

Cine debate.

Socio dramas o juegos de rol.

Revisién de expedientes.

Discusidn de casos llevados a la coNAMED.

Discusion de dilemas morales.

Educacién por competencias.

En la ética médica

Inclusién del estudio de los documentos que le dan sustento:
Juramento de Hipécrates
Juramento de fidelidad profesional, o declaracién de Ginebra.
Declaracién de Helsinski.
Derechos de pacientes, familiares y personal de salud.
Revisidn colectiva de casos que han causado controversias en el
ambito médico.
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En la bioética

Seminarios de analisis de bioética, desde qué es esta disciplina, cudles
son sus fundamentos; cudles son los casos que afectan a la comunidad
médica en la investigacién y la atencién médica; cudles son los temas
que mds preocupan en este terreno al campo de la practica médicay
a su ensenanza.

Para hacer lo anterior es necesario:

Revisar las orientaciones éticas contenidas en los documentos
normativos de las instituciones que imparten las especialidades mé-
dicas. En este caso de la uNaM, el PUEM y el INER.

Conformar equipos multidisciplinarios de andlisis, discusién,
planeacién didactica y docencia integrados por:

Profesionales de la medicina interesados en esta formacidon de
los especialistas.

Profesionales de la pedagogia que apoyen la elaboracién de los
programas educativos y su planeacién didactica (talleres, cursos o
seminarios).

Profesionales de la filosofia especialistas en ética, ética médica
y bioética.

Especialistas en leyes nacionales y tratados internacionales y le-
gistas que ayuden a la comprension de lo ético en las leyes que regulan
la practica médica y conocedores de las situaciones que se llevan a
instancias reguladoras como la CONAMED, o que al ser ignoradas pue-
den ser violatorias de derechos humanos o constituir delitos.
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Anexo 1

Paginas revisadas para elaborar este anexo

Plan de Estudios de Médico Cirujano de la Facultad de medicina uNnam. En https://www.
dgae.unam.mx/planes/f medicina/Med-Cir.pdf

Plan de Estudios de Médico Cirujano de la Facultad de Estudios Profesionales Iztacala UNAM.
En https://www.dgae.unam.mx/planes/iztacala/Med-Cir-Izt.pdf

Plan de Estudios de Médico Cirujano de la licenciatura Facultad de Estudios Profesionales
Zaragoza UNAM. Enhttps://www.dgae.unam.mx/planes/zaragoza/Med-Cir-Zar.pdf

Plan de Estudios de la Licenciatura en Medicina, Universidad Auténoma Metropolitana. En

http://cbs.xoc.uam.mx/licenciaturas/medicina/

Plan de Estudios de Médico Cirujano Homedpata de la Escuela Nacional de Medicina y
Homeopatia. En

http://www.ipn.mx/wps/wcm/connect/IPN%20HOME/ipn/estructura+principal/
oferta+educativa/superior/ciencias+medico-biologicas/tituloacademico_enmh _med
cir_hom

Plan de Estudios de Médico cirujano y partero del cisc Milpa Alta. En

http://www.ipn.mx/wps/wcm/connect/IPN%20HOME/ipn/estructura+principal/
oferta+educativa/superior/ciencias+medico-biologicas/tituloacademico_cics_uma_
med_cir_par

Plan de Estudios de Médico cirujano y partero de la Escuela Nacional de Medicina y Ho-
meopatia. En:

http://www.ipn.mx/wps/wcm/connect/IPN%20HOME/ipn/estructura+principal/
oferta+educativa/superior/ ciencias+medico-biologicas/tituloacademico_enmh med cir_par

Ensefianza de ética, o bioética en medicina

Escuela o Facultad Se ensefia ética o bioética

Facultad de Medicina UNAM (médico cirujano) Si

Facultad de Estudios Profesionales Iztacala UNAM  No

Facultad de Estudios Profesionales Zaragoza UNAM ~ No

Universidad Auténoma Metropolitana No
Escuela Nacional de Medicina y Homeopatia Si, segundo semestre (Bioética)
(médico cirujano homedpata) IPN Noveno semestre (Bioética clinica)

CISC Milpa Alta (médico cirujano y partero) IPN Si, tercer semestre (Introduccién ala
bioética; también Humanismo y préctica
meédica, en el mismo semestre)

Escuela Nacional de Medicina y Homeopatia Si, segundo semestre (bioética)
(médico cirujano homedpata) IPN Noveno semestre (Bioética clinica)
Escuela Superior de Medicina IPN Si, segundo semestre (Bioética)
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6. Encarnizamiento terapéutico

Dr. José Luis Sandoval Gutiérrez

La Medicina es la ciencia de la incertidumbre
y el arte de la probabilidad.
Dr. William Osler

Desde la Antigiiedad la humanidad ha sentido angustia ante la pro-
pia muerte, por lo que el hombre ha buscado la inmortalidad; se han
escrito extensas paginas de creencias mitoldgicas, de la fuente de la
eterna juventud, la existencia de un elixir, de un animal, de una planta
o una flor que al ingerirla nos haria eternos; ningtn viaje o sacrificio
ha logrado tal objetivo.

Al inicio del estudio de la Medicina el educando piensa que va
a ser una excepcion en la historia, ya que él si logrard la vida eterna
para sus pacientes y sus semejantes; que con sdlo la intencién y vo-
luntad se realizard lo que miles de médicos a través de los siglos no
han podido. Todos tenemos al principio algo en nuestro interior de
lo que se describe del Dr. Frankenstein: querer someter a la muerte y
lograr la vida eterna; sin embargo, con las primeras experiencias nos
damos cuenta de la inutilidad de nuestras intenciones.

Cuando se junta este deseo de inmortalidad en el binomio médico-
paciente, podemos ser testigos de terapias intensivas que muestran una
obstinacién terapéutica nunca antes vista en la historia de la Medicina.

En el mundo contemporineo existe una medicalizacion de la
sociedad; dia con dia surgen nuevos medicamentos, nuevos instru-
mentos diagndsticos, nuevas modalidades terapéuticas; todo ello con
la debida publicidad que promete la mejoria de casi cualquier enfer-
medad, la curacién total o al menos el manejo terapéutico necesario
para prolongar la vida y mitigar de la enfermedad.

La vox populi comenta regularmente que “la medicina hace mi-
lagros”, todo esto debido a que los avances médicos han alcanzado

87



REFLEXIONES BIOETICAS

resultados sin igual con respeto a tan sélo hace tres generaciones; lo
que antes era imposible de curar, hoy es curable o al menos manejable.

No es raro que en la actualidad alguien pueda llegar a los 30 afios
de edad y nunca haber ido a un velorio; la inmediatez de nuestra vida
cotidiana no da lugar para reflexionar sobre la muerte, que al final
de cuentas es el destino final de nuestra existencia. La mayoria de
la gente vive o pretende vivir en zonas urbanas, lo mas lejos posible
de areas rurales que, generalmente, estdn desprovistas de tecnologia
médica de vanguardia.

El concepto de encarnizamiento terapéutico se ha compartido con
el de ensanamiento terapéutico, obstinacion terapéutica, o distanasia
(muerte dificil o laboriosa). Todos estos conceptos nos hablan del furor
curandis con el que los médicos pretendemos ejercer nuestra profesion.

Algunos definen al encarnizamiento terapéutico como el conjunto
de iniciativas clinicas-asistenciales de caracter mds bien excepcional
que se activan en torno a un enfermo terminal, con la finalidad de
retrasar a cualquier costo la aproximacién final, aun sabiendo que
ya no disponen de mas terapias capaces de mejorar las condiciones
sanitarias o de bloquear el mal.!

En la declaracién de la 35* Asamblea de la Asociacion Médica
Mundial en Venecia, Italia, en 1983 se proclamé que “El médico se
abstendra absolutamente de todo ensafamiento terapéutico; esto es,
de cualquier tratamiento extraordinario del cual nadie puede esperar
algtin beneficio a favor del paciente”.

El Cédigo Italiano de Deontologia Médica aprobado en 1998 se-
nala que “El médico debe abstenerse de la obstinacion en tratamientos
de los que no se pueda esperar un beneficio para la salud del enfermo
y/o mejoria en la calidad de la vida”.

En una carta al editor,> Duncan y MacLean comentaron que “Nin-
guna tradiciéon moral, ética o religiosa le exige al paciente o al médico
que escoja tratamientos desproporcionados o exagerados, aunque si
éstos no se llevan a cabo, se sepa que se presentara la muerte. Un nu-
mero cada vez mayor de eticistas creen que existe una equivalencia
moral entre retirar o no llevar dichas medidas.”

Los sefialamientos anteriores no contemplan todos los puntos de
vista que la sociedad emite actualmente; para hacer un juicio correcto
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siempre debemos ver todos los dngulos posibles. ;Quién establece los
limites? ;Dénde comienzan los excesos?

Actualmente la medicina ofrece una tecnificacién excesiva en sus
procedimientos, lo que en el siglo pasado el doctor Gregorio Maranén
mencionaba como la “tirania de la técnica sublevada”; en estos dias todo
lo que corresponde al cuerpo humano se puede ver, explorar, analizar,
biopsiar, mutilar, etcétera, pero no necesariamente se tiene que hacer.

Cada caso en particular tiene su propio fin diagnéstico y tera-
péutico; cada paciente decide o no someterse a todo el menu que el
espectro médico ofrece.

Las cosas se empiezan a complicar con el paciente en cuidados
criticos, donde regularmente estd con sedacidon y con asistencia me-
canica ventilatoria, lo cual lo hace incapaz para opinar y decidir sobre
su enfermedad, y obliga a familiares y médicos a decidir en conjunto
sobre su bienestar, sin escatimar en ocasiones en recursos humanos,
técnicos, econémicos y humanitarios, incluso si la esperanza de me-
joria es de 1 por ciento.

Con respecto a la abstencidn o retiro del apoyo a un paciente,
el comité de Bioética de la Sociedad Argentina de Terapia Intensiva?
ha declarado que se debe llevar a cabo cuando:

No existan evidencias de haber obtenido la efectividad buscada
(ausencia de respuestas en la sustitucién del 6rgano o la funcién), o
existan eventos que permitieren presumir que tampoco se obtendran
en el futuro.

Cuando se trate de mantener y prolongar un cuadro de inconciencia
permanente e irreversible (por ejemplo, estado vegetativo persistente).

Cuando el sufrimiento sea inevitable y desproporcionado al be-
neficio médico esperado.

Cuando se conozca fehacientemente el pensamiento del paciente
sobre la eventualidad de una circunstancia como la actual, en el caso
de una enfermedad crénica preexistente (informe personal, del médico
de cabecera si existiere, o del familiar).

Cuando la presencia de irreversibilidad manifiesta del cuadro cli-
nico, por la sucesiva claudicacion de érganos vitales, induzca a estimar
que la utilizacion de mas y mayores procedimientos no atenderan a
los mejores intereses del paciente.
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En Estados Unidos consta en el fallo de la Suprema Corte de Jus-
ticia sobre el caso de Nancy Cruzan. Los padres de Nancy solicitaban
la autorizacién para el retiro de la alimentacién e hidratacion parente-
ral debido al coma prolongado con estado vegetativo persistente. En
el dictamen, el juez Stevens* se pregunta “Si la vida que exhibia esta
joven en coma de 20 afios, con 25 kilos y confinada para siempre a
una posicidn encorvada y flexionada en una cama era la misma vida a
la que se refiere la Constitucion y la Declaracién de la Independencia
de EU”, y que por tanto debiera preservarse como un bien supremo.

Como ya lo ha senalado la Real Academia de Medicina de Catalu-
na,’ los médicos intensivistas son los que probablemente reciben més
presiones por parte de los familiares del paciente, para agotar todas las
posibilidades técnicas en un intento por salvarlo, y reciben las quejas
mas duras, cuando las cosas no salen como se hubiera deseado.

En una descripcién del catecismo de la iglesia catélica en Espana®
se sefala:

La interrupcion de tratamientos médicos onerosos, peligrosos,
extraordinarios o desproporcionados a los resultados puede ser legi-
tima. Interrumpir estos tratamientos es rechazar el encarnizamiento
terapéutico, con esto no se pretende provocar la muerte, se acepta no
poder impedirla. Las decisiones deber ser tomadas por el paciente,
si para ello tiene competencia y capacidad o si no por los que tienen
los derechos legales, respetando siempre la voluntad razonable y los
intereses legitimos del paciente.

En conclusion, no todos los tratamientos que prolongan la vida
biolédgica resultan humanamente beneficiosos para el paciente. En
toda decision médica se debe buscar la proporcionalidad del beneficio,
riesgo y resultado esperado en la salud del paciente.

Ante cualquier duda del grupo médico o dificultad en la toma
de decisiones que asi el caso implique, el equipo terapéutico debera
consultar al Comité de Etica de su hospital.

Como se comentd en el Segundo Simposio Internacional sobre
Muerte Encefélica en 1996, en La Habana, Cuba, donde se busca-
ba concientizar sobre la donacién de 6rganos: “Promovamos la vida
diagnosticando la muerte”.
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7. Derechos humanos y bioética

Mtra. Garbine Saruwatari Zavala

1. Delimitacion de la bioética

Existen varios antecedentes histéricos tanto de la deontologia médica,
los derechos humanos y la bioética, que conforman tres pilares, entre
los que resulta indispensable destacar el caso de la Alemania nazi.
Fue al término de la conflagracién bélica cuando Estados Unidos de
América decide instaurar un tribunal en la ciudad de Ntremberg. Du-
rante los testimonios fue expuesto todo el horror de los experimentos
aprobados por funcionarios del gobierno, ejército y partido nazi, que
fueron practicados tanto en civiles alemanes y no alemanes, como
en prisioneros de guerra. La sentencia del juicio responsabiliz6 a 23
funcionarios de practicar experimentos médicos crueles y degradan-
tes; de estos, 16 fueron encarcelados y siete condenados a muerte.!
El hecho trascendental de que estos funcionarios hayan sido decla-
rados culpables de crimenes de guerra y de delitos de lesa humanidad
o contra la humanidad, se constituye en un detonante de la Declara-
cién Universal de los Derechos Humanos (1948), de la formacién de
instancias como la Corte Penal Internacional (Estatuto de Roma)?y
en un “caldo de cultivo” para la formacién de la bioética como disci-
plina. La consecuencia inmediata del juicio fue la promulgacién del

1 Cfr. Fernando Cano Valle y Garbifie Saruwatari Zavala (2008). “Trascendencia de la
Deontologia deontologia y de la Bioética para el estudiante de medicina” en Cano Valle Fer-
nando, Baltazares Lipp, Enrique e Ibarra Pérez, Carlos (coords.), Enfermedades del aparato
respiratorio. México: Méndez eds., pp. 617-659.

2El Estatuto de la Corte Penal Internacional fue aprobado por la Conferencia Diplomatica
de Plenipotenciarios de las Naciones Unidas, el dia 17 de julio de 1998 en Roma, de ahi que
se conozca como “Estatuto de Roma”.
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Coédigo de Nuremberg, proclamado por el Tribunal Internacional de
Nuremberg en 1946.3

La Organizacién de las Naciones Unidas (ONU), que en 1945 se
habia conformado como una sociedad internacional para buscar la paz
y armonia mundial, retoma documentos clasicos, como la Declaracién
de los Derechos del Hombre y del Ciudadano de la Revolucién francesa de
1789, para elaborar un nuevo catalogo de derechos. En una especie de
antropocentrismo renovado, se coloca a la dignidad humana como eje
de coordenadas, tanto de la Declaracién Universal de Derechos Hu-
manos, como de las subsiguientes proclamas de libertades y derechos.
La dignidad queda por encima del reconocimiento gubernamental,
por ser intrinseca al ser humano.

La Declaracién y sus Pactos Internacionales de 1966* inician
el desarrollo del llamado “Derecho Internacional de los Derechos
Humanos”, entendido como la elaboracién de instrumentos e instan-
cias de proteccion de derechos —de caricter supranacional-, que son
aceptados al exterior por las naciones, y asimilados y promulgados
hacia el interior de los gobiernos y sistemas juridicos.

Tampoco resulta una casualidad que los grupos de médicos reac-
cionaran ante el horror de la Segunda Guerra y se formara la Asociacién
Médica Mundial (AMM), no como organismo publico del Derecho
Internacional que involucra al aparato de los Estados, sino como una
iniciativa de la sociedad civil. La AMM ha emitido diversos documen-
tos que actualizan la ética hipocratica de respeto hacia los pacientes,
hacia los colegas y el servicio a la sociedad. Aunque no tengan fuerza
vinculante, estos instrumentos han influido en la legislaciéon de las na-
ciones. El primero de ellos, la Declaracién de Ginebra (1948)3 prohibe

3Para consultar el Cédigo de Nuremberg, véase Portal de la Comisién Nacional de Bioé-
tica: http://www.conbioetica-mexico.salud.gob.mx/descargas/pdf/normatividad/normatin-
ternacional/2.INTL._Cod_Nuremberg.pdf. México; sitio consultado en octubre de 2015.

4 -Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, abierto a la firma de los Estados
miembros de la onu el 16 de diciembre de 1966; fecha de entrada en vigor, el 23 de marzo
de 1976.

-Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales, abierto a la firma
de los Estados miembros de la onu el 16 de diciembre de 1966; fecha de entrada en vigor,
el 3 de enero de 1976.

$ Adoptada por la 22 Asamblea General de la Asociacién Médica Mundial (amm) en
Ginebra, Suiza, septiembre de 1948. Enmendada por la 222 Asamblea de la amm en Sydney,
Australia, en agosto de 1986; la 352 Asamblea amm en Venecia, Italia, en octubre de 1983;
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la discriminacién en la atencién médica basada en origen étnico, el
credo, la nacionalidad o el rango social, como una clara consecuencia
de los tristes acontecimientos de la guerra.

Pero diversos casos —que hoy son paradigmaéticos— detonaron el
desarrollo de la bioética como el despertar de la humanidad. Mientras
los paises aliados en la guerra estaban indignados por los campos de
concentracién nazi, al interior de uno de ellos, en Estados Unidos, se
estaba llevando a cabo el experimento Tuskegee, para medir la evolu-
cién natural de la sifilis en la poblacidn afroamericana, en el cual se
violaron flagrantemente los derechos de los sujetos por mas de 40 anos.
Eticamente, el experimento era reprochable porque los voluntarios
nunca fueron informados de la finalidad ni de los riesgos de continuar
con la sifilis sin ningtin tratamiento, y tampoco se les ofrecié tratarlos
con penicilina, a pesar de que su eficacia fue comprobada a los pocos
afios de iniciado el experimento.b

Por su parte, el desarrollo de la tecnologia también presentd casos
en la medicina como el debate que surgié a partir del primer trasplante
cardiaco de Christian Barnard y la delimitacion de los criterios de
muerte: la muerte cardiorespiratoria dejé de ser el criterio de pérdida
de la vida; ahora se sabia que al morir el cerebro se podia mantener
el resto de los 6rganos vivos listos para trasplante, manteniendo las
funciones con un respirador artificial. Un corazén para trasplante debe
removerse latiendo, asi que extraerlo suscité una gran controversia
acerca de la naturaleza y moralidad de la experimentacién, de la dis-
posicién de un érgano unico y vital para el ser humano y del concepto
de muerte y su determinacidn.

Se ha discutido si la bioética es una disciplina independiente o
una esfera particular de la ética. Algunos autores han sefialado que la
bioética estd intimamente relacionada con la ética médica, convirtién-
dola en una practica deontolédgica. Fernando Garcia Alonso’ sefala
la 462 Asamblea de la amm en Estocolmo, Suecia, en septiembre de 1994 y revisada en su
redaccién por las 1702 y 17.2 Sesiones del Consejo en Divonne-les-Bains, Francia, en mayo
de 2005 y mayo de 2006. Para consultarla, véase Portal de la amm: http://www.wma.net/
es/30publications/10policies/gl/index.html. sitio consultado en octubre de 2015.

¢Este caso lo narra Lolas Stepke, Fernando (2002). Temas de Bioética. Una introduccidn.
Chile: Ed. Universitaria, pp. 93-100.

7F. Garcia Alonso citado por Cano Valle, Fernando (2005). Bioética. Temas humanisticos
y juridicos. México: Instituto de Investigaciones Juridicas-uNAM, p. 35.
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que mientras la ética médica pretende orientar la accidon profesional
del equipo médico, la ética clinica busca un saber préactico para la
calidad asistencial y la ética de la politica de la salud se refiere a la
organizacidn, financiacidn y prestacién de servicios de salud; la bioé-
tica comprenderia a las tres, tanto a la ética médica, la ética clinica y
la ética de la politica de la salud, y va mas alld de la practica médica.

“La bioética, tal como hoy se presenta, no es ni un saber (incluso
si abarca aspectos cognitivos), ni una forma particular de experticia
(incluso si posee una capacidad de experiencia y de intervencién),
ni una deontologia (incluso si posee aspectos normativos). Es una
practica racional muy especifica que pone en movimiento, al mismo
tiempo, un saber, una experiencia y una competencia normativa, en un
contexto particular del accionar que es definido por el prefijo ‘bio’”?

Jean Ladriére senala que la mejor manera de cémo podriamos
“caracterizar a la bioética es como una instancia de juicio, aunque preci-
sando que se trata de un juicio practico que se ejerce en circunstancias
concretas y al que se asigna una finalidad practica a través de diferentes
formas de institucionalizacién. De esta manera, la bioética constituye
una practica de segundo orden, operando sobre practicas de primer
orden, en contacto directo con las determinaciones concretas de la
accion en el ambito de las bases bioldgicas de la existencia.”

En este punto especifico de la transdisciplinariedad es donde la
bioética se vincula con los derechos humanos, ya no sélo en los an-
tecedentes histéricos sefialados previamente, sino en su concrecion y
vigencia. La bioética ya no sdlo es multidisciplinaria (porque conjuga
una serie de disciplinas), sino que es transdisciplinaria, puesto que
atraviesa a estos saberes con la reflexién y genera una sinergia entre
las diversas practicas.

$Jean Ladriére (2000). “El sentido de la Bioética” [ Trad. Sergio Zorrilla] en Acta Bioética:
Perspectivas Bioéticas y Publicaciones Biomédicas, Revista de la Organizacién Panamericana
de la Salud, Chile, Programa Regional de Bioética, afio VI, num. 2, p. 201.

°Ibidem, p. 202.
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2. Caracteristicas de los derechos humanos

Los derechos humanos se pueden definir como el conjunto de faculta-
des, prerrogativas, libertades y pretensiones de caracter civil, politico,
econdmico, social y cultural, incluidos los recursos y mecanismos de
garantia de todas ellas, que se reconocen al ser humano, considerado
individual y colectivamente. La mayoria de las Constituciones de los
paises occidentales reconocen los derechos humanos bajo la forma de
un catdlogo o una declaracién de los derechos y libertades fundamen-
tales de la persona humana. Como parte integrante de tales catalogos o
declaraciones de los derechos humanos deben quedar comprendidos,
desde luego, todos aquellos recursos, mecanismos o procedimientos
previstos para la defensa de los derechos humanos.?

Muchos criticos han querido basar los derechos humanos exclu-
sivamente en la teoria del discurso. Los que se oponen a esta idea,
como Robert Alexy, senalan que los derechos humanos, no en su
fondo sino sélo en su forma de expresidn, constituyen un discurso
de matriz juridica, politica y social. Las reglas del discurso -segin
Alexy- son meramente reglas de habla y los derechos humanos no se
quedan simplemente en habla, sino que estin fundamentados en los
argumentos de:

i. La autonomia

ii. el consenso

iii. la democracia

Estas tres fundamentaciones guardan una relacién de reciproca
complementacion y fortalecimiento que deja entrever las cualidades y
elementos de los derechos humanos,'! como derechos reales y vigentes,
mas alld de ser meras formulas o premisas del habla.!?

10 Cfr. Valadés, Diego y Carbonell, Miguel, (coords.) (2005). Diccionario Juridico Mexi-
cano. México: Porraa-Instituto de Investigaciones Juridicas de la unam, t. II (D-H), pp.
1268-1270, voz: Derechos Humanos (autor: Jests Rodriguez y Rodriguez).

11 Cfr. R. Alexy (2008). Citado por Tealdi, Juan Carlos en Bioética de los Derechos Huma-
nos. Investigaciones Biomédicas y Dignidad Humana. México: Instituto de Investigaciones
Juridicas de la unam, Serie Doctrina Juridica, num. 452, p. 65, nota de pie de la p. 98.

2Para este apartado, véanse:

-Beuchot, Mauricio (2008). Filosofia y Derechos Humanos. Los Derechos Humanos y
su Fundamentacién Filoséfica. (62 ed.), México: Siglo XXI, p. 32.
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Los derechos humanos son derechos personalisimos porque:'3

Son incondicionales: no estan sujetos a otros términos ni nego-
ciaciones.

Son inalienables e inajenables: al ser inherentes a la dignidad del
hombre no pueden perderse, transferirse ni son objeto de lucro.

Son no negociables.

Son imprescriptibles: no caducan con el transcurso del tiempo.

Son de orden piiblico: porque no se dejan al arbitrio de las partes 'y
el Estado los garantiza o crea las condiciones para que se desarrollen.

Son absolutos: porque no reconocen ninguna instancia de sub-
ordinacidn.

Son Erga omnes: son derechos ostensibles y defendibles frente a
todos.

Son universales porque pertenecen a todas las personas, sin impor-
tar su sexo, edad, posicidon social, partido politico, creencia religiosa,
origen familiar o condicién econémica. Aunque podrian calificarse mas
propiamente, como universalizables, porque sus pretensiones de validez
pretenden alcanzar el grado mas amplio de reconocimiento fictico posible.

3. Clasificacion de los derechos humanos

Una de las clasificaciones tedricas més conocidas de los derechos huma-
nos es la de las Generaciones de derechos humanos, que fue propuesta
por Karel Vasak, en el discurso inaugural de un curso impartido en el
Instituto Internacional de Derechos Humanos (Institut International
des Droits de 'Homme), de Estrasburgo, Francia, que se llevé a cabo
en 1979. De manera metaforica, el jurista hizo alusion a la evolucién de
los derechos humanos, basdndose en el lema de la Revolucion francesa:

-Arévalo Alvarez, Luis Ernesto (1997). El concepto juridico y la génesis de los Derechos
Humanos. México: Universidad Iberoamericana Puebla, p. 57.

-Juan Carlos Tealdi, op. cit., pp. 63 y 64.

-Frosini, Vittorio (1997). “Derechos Humanos y Bioética” [Trad. Jorge Guerrero]. (22
ed.), Colombia: Temis, pp. 49 y S0.

13 Cfr. Juan Carlos Tealdi (2005). “Los principios de Georgetown: andlisis critico” en Ga-
rrafa, Volnei; Kottow, Miguel; Saada, Alya (coords.), Estatuto epistemoldgico de la Bioética.
México: Instituto de Investigaciones Juridicas de la unam-unesco, niim. 1, pp. 36, 40. Juan
Carlos Tealdi, op. cit. (Bioética de los...), p. 77.
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Libertad, igualdad y fraternidad; valores que confiri6 respectivamente a
cada una de las tres generaciones o categorias, que también propuso. La
primera generacion, corresponde a los derechos legales, civiles y politi-
cos, fundamentados en la libertad (Liberté); la segunda, a los derechos
econdmicos, sociales y culturales, basados en la igualdad (Egalité); y la
tercera, a los derechos de solidaridad (Fraternité).

El discurso de Vasak gané fama y algunos juristas lo adoptaron,
entre ellos Norberto Bobbio, quien es uno de los principales respon-
sables del desarrollo y divulgacién de la teoria de la Generaciones, a
tal punto, que muchos piensan que es de su propia autoria.'

La clasificacion de los derechos humanos por Generaciones se cons-
truye atendiendo a un conjunto de elementos, tales como: el caracter
historico, la apariciéon de nuevos elementos conceptuales, socioldgicos y
antropolégicos, asi como al reconocimiento —en orden cronoldgico- de
los derechos humanos por parte del orden juridico normativo de cada pais.
Lo 1til de esta clasificacion doctrinal es que ordena los derechos humanos
segun su importancia, no jerdrquica sino evolutiva; no sélo en lo relativo
a la atencién de las aspiraciones y necesidades del hombre, materiales y
espirituales, sino, mds auin, en relacion con la promulgacién de los diferen-
tes instrumentos juridicos para su proteccion, asi como en interrelacion
con la elaboracién de diferentes textos filoséficos, socioldgicos, politicos
0 econdmicos que sirven para su justificacién, defensa o promocion.

La primera Generacidn o los también llamados derechos individuales
o legales, derechos civiles y derechos politicos de los ciudadanos se pueden
mencionar de manera enunciativa, mas no exhaustiva:!®

Derecho a la igualdad ante la Ley sin distincién de raza, color,
idioma, posicién social o econémica.

Derecho ala vida.

Derecho a la integridad fisica: nadie serd sometido a torturas
ni a penas o tratos crueles, inhumanos o degradantes, ni se le podra
ocasionar daifio fisico, psiquico o moral.

*Traduccién propia del texto en portugués: George Marmelstein Lima, “Criticas a teoria
das geragdes (ou mesmo dimensdes) dos direitos fundamentais” en la pagina electrénica de
Jus Navigandi: http://jus.com.br/artigos/4666/ criticas-a-teoria-das-geracoes-ou-mesmo-
dimensoes-dos-direitos-fundamentais. Brasil, sitio consultado en octubre de 2015.

1S Cfr. Portal de la Comisién Nacional de los Derechos Humanos: http://www.cndh.org.
mx. Seccién: Los Derechos Humanos, Subseccion ;Qué son? Clasificacién. México; sitio
consultado en abril de 2009.
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Derecho alalibertad y a la seguridad juridica.

Derecho ala personalidad juridica.

Igualdad ante la Ley: los hombres y las mujeres poseen iguales
derechos.

Nadie estara sometido a esclavitud o servidumbre.

Derecho al debido proceso y al recurso efectivo, garantias judi-
ciales y procesales: nadie puede ser juzgado dos veces por el mismo
delito. Prohibicién de tribunales especiales.

Inviolabilidad de la vida privada: nadie puede ser molestado arbi-
trariamente en su vida privada, familiar, domicilio o correspondencia,
ni sufrir ataques a su honra o reputacidn.

Derecho ala identidad nacional o nacionalidad.

Libertad de circulacién y de eleccién de residencia.

Derecho a buscar asilo, en caso de persecucion politica, y a dis-
frutar de él en cualquier pais.

Libertad de matrimonio y procreacién: los hombres y las mujeres
tienen derecho a casarse y a decidir el nimero de hijos que desean.

Derechos de conciencia: todo individuo tiene derecho ala liber-
tad de pensamiento, de religién y de culto.

Derecho alalibertad de opinién y expresion de ideas.

Derecho alalibertad de reunién y de asociacién pacifica.

Derecho a participar en los asuntos politicos: a votar y ser elegido
en elecciones periddicas.

Derecho de propiedad.

Deber de respetar las limitaciones de ley y los derechos ajenos.

Prohibicién de conferir facultades a un Estado o grupo para su-
primir los derechos de otros.

La segunda Generacion o los postulados de los derechos enca-
minados al bienestar social, cultural y econémico pueden ser sucin-
tamente enunciados de la siguiente forma:*®

Derecho a la seguridad social y a obtener la satisfaccion de los
derechos econdmicos, sociales y culturales.

16 Cfr. Portal de la Comisién Nacional de los Derechos Humanos: http://www.cndh.org.
mx. Seccién: Los Derechos Humanos, Subseccidn ;Qué son? Clasificacién. México; sitio
consultado en abril de 2009.
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Derecho al trabajo en condiciones equitativas y satisfactorias:
salario justo, descanso, sindicacién y huelga.

Derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure a la perso-
na y a su familia la salud, alimentacidn, vestido, vivienda, asistencia
médica y los servicios sociales necesarios.

Derecho a la salud fisica y mental.

Derecho a cuidados y asistencia especiales durante la maternidad
y la infancia.

Derecho ala educacidn en sus diversas modalidades, por lo que
la educacion primaria y secundaria es obligatoria y gratuita.

Derecho a participar en la vida cultural de la comunidad.

Derecho al orden social e internacional.

Los derechos de tercera Generacion o solidaridad comprenden:!’

Derecho ala libre autodeterminacion de los pueblos.

Derecho a la independencia econémica y politica.

Derecho a la paz.

Derecho ala identidad nacional y cultural.

Derecho a la coexistencia pacifica.

Goce del entendimiento y confianza.

Derecho a la cooperacidn internacional y regional.

Derecho a la justicia internacional.

Derecho al uso de los avances de las ciencias y la tecnologia a
favor de la humanidad.

Derecho a la solucién de los problemas alimenticios, demogra-
ficos, educativos y ecolégicos.

Derecho a un ambiente sano y ecolégicamente equilibrado.

Derecho a beneficiarse del patrimonio comun de la humanidad.

Derecho al desarrollo que permita una vida digna.

Proteccion a las generaciones futuras.

17 Cfr. Portal de la Comisién Nacional de los Derechos Humanos: http://www.cndh.org.
mx. Seccidén: Los Derechos Humanos, Subseccién ;Qué son? Clasificacién. México; sitio
consultado en abril de 2009.
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4. Principios de la bioética y un punto de encuentro
con las generaciones de derechos humanos

En 1974, el Congreso de los Estados Unidos de América aprobé la
National Research Act, la ley por la que se cred la Comisién Nacional
para la Proteccién de Sujetos Humanos de Investigacion Biomédica
y del Comportamiento (National Commision for the Protection of
Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research) que mas
tarde se transformaria en una comision presidencial. Ademads de re-
visar la normativa del gobierno federal en relacién a la investigacion
cientifica, la finalidad de la comisién fue identificar los principios
éticos basicos que deberian dirigir a la investigacién en los campos
de la biomedicina y de las ciencias de la conducta.

Como conclusién de cuatro anos de deliberaciones, la comisidon
volco su trabajo interdisciplinario en un informe final conocido como
Belmont Report o Informe Belmont intitulado “Principios y Guias Eticas
para la Proteccion de los Sujetos Humanos de Investigacién”,'® en el
que se definieron los principios éticos bdsicos, que de acuerdo al Informe
Belmont, se refiere a “aquellos criterios generales que sirven como
base para justificar muchos de los preceptos éticos y valoraciones par-
ticulares de las acciones humanas”'® Los tres principios establecidos
por este informe fueron los de Respeto por las personas (luego traducido
como de “Autonomia”), beneficencia y justicia.>®

Mas tarde, estos principios fueron retomados por James F. Childress
y Tom L. Beauchamp, quienes no sélo participaron en la mencionada
comisidn, sino fueron responsables de la redaccidn final del Informe
Belmont. Los autores de Principles of Biomedical Ethics (1979),*' obra
consolidante de la bioética norteamericana, aumentan otro principio,
el de no-maleficencia y amplian el campo de accidn de los principios,
que ya no se limitan, como en el Informe Belmont, al dmbito de la
investigacién, sino a toda la actividad biomédica.>?

18 Emitido por la Comisiéon Nacional para la Proteccién de los Sujetos Humanos de In-
vestigacion Biomédica y del Comportamiento, con fecha 18 de abril de 1979, en Estados
Unidos de América. Para consultarlo, véase, Portal de la Comisién Nacional de Bioética:
http://www.conbioetica-mexico.salud.gob.mx/descargas/pdf/normatividad/normatinter-
nacional/10._INTL_Informe_ Belmont.pdf. México; sitio consultado en octubre de 2015.

¥Informe Belmont, Apartado B. Principios éticos basicos.
20 Bldzquez, Niceto (2000). Bioética. La nueva ciencia de la vida. Madrid: BAC, p. 9.
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Beauchamp y Childress reconocieron que habia bastantes obstaculos
para lograr un consenso acerca de las cuestiones mas importantes de
la ética, como es conocer la naturaleza de lo bueno, las fuentes ultimas
de la moralidad y el estatus epistemolédgico del conocimiento moral.
Para evitar estos problemas propusieron unos principios basicos que
fueran sencillos de explicitar y facilmente aceptables por diversas co-
rrientes. Por lo que estos principios fueron rdpidamente adoptados por
los profesionales de la salud, principalmente en el mundo anglosajén.
Dentro del ambito académico también adquirieron tal popularidad,
sobre todo en el Kennedy Institute of Bioethics de la Universidad
de Georgetown, por lo que atin ahora se les conoce también como el
“Mantra de Georgetown”.

Asi quedaron consagrados como principios: la autonomia, la be-
neficencia, la no-maleficencia y la justicia, para solucién de problemas
éticos que se presentan en la practica médica. Cabe sefalar que asi
como hay defensores de estos principios, también hay doctrinarios muy
criticos, puesto que resultan insuficientes para la solucion de conflictos.
Pero, de acuerdo o no con ellos, no se puede soslayar que durante los
ultimos 30 afnos han servido para poner en la mesa de debate temas de
tal envergadura como el consentimiento informado y la participacion
de sujetos auténomos en la investigacidn cientifica, el paternalismo
médico o la distribucidn de recursos en la atencién de la salud.

Un punto concreto donde considero que pueden apreciarse los
principios de Beauchamp y Childress, extrapolados de la relaciones
médico-paciente o investigador-sujeto de investigacion, es precisamente
en los contenidos juridicos de cada Generacién de derechos humanos.

En el derecho existen tres tipos de conducta o prestaciones que
son: hacer, no hacer y dar; estas conductas son conjugadas por el juris-
ta German Bidart Campos con el contenido de las Generaciones de
derechos humanos.?

2 Tom L. Beauchamp y James F. Childress (1994). Principles of Biomedical Ethics. (4.2
ed.), Estados Unidos de América: Oxford University Press.

2Jorge José Ferrer y Juan Carlos Alvarez (2003). Para fundamentar la Bioética. Teo-
rias y paradigmas tedricos en la Bioética contempordnea. Espaiia: Universidad Pontificia de
Comillas-Desclée de Brouwer, p. 125.

2 Bidart Campos, German J. (1993). Teoria General de los Derechos Humanos. (24 re-
impr.), México: Instituto de Investigaciones Juridicas de la unam, México.
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Los derechos de primera Generacién exigen del Estado funda-
mentalmente una omisién, lo que seria una conducta de no hacer por
parte de sus drganos e instituciones, traducida en respeto y en libertad
para el gobernado, y no intervencién del Estado. Con la instauracion
del Estado liberal o moderno a partir de la Revolucién francesa en
1789, surgieron dos principios generales del derecho que son funda-
mentales para entender las prestaciones del Estado en este contexto:

Principio de Autonomia del gobernado, que expresa “Todo lo que no
estd prohibido, estd permitido para el gobernado”. Esto se interpreta
como un margen amplio de actuacion para el ciudadano, acotado sélo
por los limites de aquello que esta restringido o prohibido.

Principio de Legalidad o Principio de exacta aplicacion de la Ley, que
se resume en la frase “Todo lo que no esté expresamente permitido
para la autoridad, estd prohibido™ Esto se interpreta en el sentido de
que todas las atribuciones y acciones del Estado deben quedar cla-
ramente expresadas; a diferencia del gobernado, el Estado no tiene
autonomia ya que aquello que no le estd facultado explicitamente a
la autoridad, no lo puede llevar a cabo.

La prerrogativa de autonomia del gobernado es entendida como
libertad de, por esta razén es que los derechos que postulan la libertad
-de expresion, -de asociacion, -de pensamiento, -de circulacion, etcétera,
son los que conforman a la primera Generacion. Esta Generacién puede
conjugarse, en este sentido, con el principio bioético de autonomia.

La no-maleficencia de la bioética seria traducida como una obli-
gacion del Estado de no interferir ni dafar al gobernado.

Otro principio bioético que se ve reflejado en esta Generacién
es el de justicia, s6lo que acotado a su acepcion de justicia legal. El
Estado debe garantizar que no interferira en que se aplique la ley ade-
cuada e igualitariamente y que el gobernado no serd obstaculizado en
el acceso a los tribunales, ni al debido proceso, lo cual implica contar
con: garantias judiciales y procesales, y con la inviolabilidad de la vida
privada cuando no media un mandamiento judicial.

El papel pasivo del Estado liberal que buscaba evitar la interferen-
cia en la esfera del gobernado se torné en activo con el Estado-Welfare
o Estado de bienestar. El nuevo quehacer del Estado se encaminaba
a la consecucidn de planes e instauracidn de estructuras, para po-
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der satisfacer las necesidades humanas y normalizar o neutralizar las
contradicciones sociales o las crisis ciclicas, que la l6gica puramente
mercantil parecia ser incapaz de frenar.

Estos derechos, a diferencia de las libertades cldsicas que se ins-
piran en el concepto de libertad de, se leen como libertad para; libertad
positiva, donde al Estado, como sujeto obligado, le corresponden las
conductas juridicas de dar o de hacer para con el gobernado. Los derechos
econdmicos-sociales-culturales, aunque no dejan de ser del hombre,
en su titularidad y en su ejercicio, se mezclan entidades colectivas o
asociaciones, como los sindicatos, por ejemplo.

En este orden de ideas, los conceptos de beneficencia y justicia
alos que se refiere el Informe Belmont se convierten en otra razén de
ser del Estado; la beneficencia como prerrogativa del gobernado yla
justicia, en su connotacién de distributiva, como deber del Estado. Las
condiciones sociales urgen a que estos principios no sean percibidos
como ideales utdpicos, sino como aspiraciones concretas a las cuales
dirigir la actuacién del Estado. Lograr un mayor beneficio y una mayor
equidad en los servicios publicos se vuelve, en sistemas democraticos,
la justificacidn del sistema de impuestos y contribuciones.

Con respecto a los derechos de segunda Generacion, la justicia
y la beneficencia se encuentran en el mismo plano de reflexiéon; el
beneficio social alimenta la idea de equidad, y no en una escala en
donde el primer principio estd por encima del segundo; no son deberes
prima facie, ambos o uno de ellos, sino que son obligaciones del Estado.

La tercera Generacion se ha orientado hacia la proteccién de los
intereses difusos. Estos intereses difusos se refieren a dos situaciones:
(i) que existen derechos que no estdn delimitados al ejercicio indivi-
dual ni al de un colectivo definido y (ii) que los bienes juridicamente
tutelados sobre los que hay intereses difusos exceden a la demarcacion
territorial de un pais y por lo mismo no estan adscritos a la jurisdiccién
de un solo Estado. Entre los grupos indeterminados o indefinidos, que
detentan intereses difusos, se encuentran los consumidores, las minorias
étnicas, culturales o religiosas, las comunidades indigenas y los grupos
vulnerables?* (nifios, discapacitados, adultos mayores). Todos, aunque

¢ Aunque varios instrumentos utilizan el término “vulnerables”, actualmente se utiliza el
de “grupos en situacién de vulnerabilidad”, con el argumento de que no son intrinsecamente
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hoy presentes, se les considera indeterminados porque no estan formal-
mente organizados o no existe cohesiéon como grupo, categoria o clase.

Es claro que existen deberes a cargo de la comunidad, y aunque ésta
sea un ente amorfo sin una personalidad bien definida, los intereses que
estan a su cargo o que le atafien, tarde o temprano, deberian adquirir
caracter normativo o ser reconocidos para ser apropiadamente tutelados.

No basta con las politicas publicas para hacerles frente a los nuevos
retos de la ciencia y de la supervivencia, sino que se exige también
el esfuerzo de la sociedad civil.>* Mientras que para los derechos de
primera Generacién se sefala la obligacién de no hacer y para los de
segunda, las obligaciones de dar o de hacer son del Estado para con el
gobernado; en los derechos de tercera Generacidn, las partes, tanto
Estado como gobernados, actores sociales, ONG, empresas y la comu-
nidad mundial se deberian comprometer en conjunto, a prestaciones
de dar, no hacer y hacer, para lograr el desarrollo y la cooperacién in-
ternacional y regional.

La expresion “beneficio de todos” se traduce como un derecho
humano de solidaridad o de tercera Generacidn, en el que el sujeto
humanidad, mas alld que el Estado, tiene una corresponsabilidad con
éste para lograr el mayor bien para el mayor nimero de personas. Cada
individuo (médico, cientifico, politico, gobernado) tiene que velar
por los derechos humanos de los otros. El transito de sociedades con
dindmica de Estado de bienestar, social o hasta paternalista a socie-
dades coparticipativas es bastante mas complicado, ya que implica
cambios sociales y culturales, que incluyen temas como la participa-
cion democratica-ciudadana, la educacion, el trabajo, el sentido de
responsabilidad social y civismo.

Desde su nacimiento, la bioética tuvo un enfoque social mas que
individual, ya que Van Rennsselaer Potter,* la pensé en un sentido de

vulnerables, sino que la situacién de desventaja los ha vulnerado y puede tratarse de una
situacion transitoria; es valido clasificar este tipo de grupos, mas no etiquetar a las personas.

25 Cfr. Maria Casado. (1998). “Los Derechos Humanos como marco para el Bioderecho
y la Bioética”, en Romeo Casabona, Carlos Maria (coord.), Derecho biomédico y Bioética,
Espana: Comares, p. 120.

26Van Rennsselaer Potter, quien en 1970 escribi6 un articulo titulado “Bioethics: The
science of survival” (Bioética: la ciencia de la supervivencia). Al afio siguiente consolidé el
término titulando una monografia como “Bioethics: Bridge to the future” (Bioética: puente
hacia el futuro).

106



DERECHOS HUMANOS Y BIOETICA

ética global biolégico-evolucionista con mirada futurista, mds alld que
el de moral sanitaria de corte individual en tiempo presente sobre la
relacion médico-paciente. En este sentido, los principios de autono-
mia, no-maleficencia, beneficencia y justicia (en su sentido social),
me parece que se actualizan, cada uno, en distintos momentos y por
circunstancias diversas, no como soluciones a los supuestos emergi-
dos a causa de la globalizacidn, sino como puntos de discusién en el
debate para velar por estos grupos amorfos de intereses difusos que
en su conjunto forman la humanidad.

La transicion del Estado liberal hacia el Estado de bienestar,
que en los paises en vias de desarrollo o no desarrollados aun no se
completa, para la disciplina bioética representa la toma de decisiones
en cuanto a la asignacion de recursos publicos o privados para salud,
para educacioén, para investigacion.

La reflexién bioética resalta la triple responsabilidad para los
actores sociales, en las dimensiones:

- ética, en lo que se refiere al trato digno hacia las personas;

- social o comunitaria, en cuanto debe buscarse el bien comun;

- politica, en cuanto a que los recursos en juego pertenecen a
la nacién (si son publicos) o a un grupo, fondo o empresa
(si son privados); por ejemplo, la pertinencia o no de una
investigacion en salud, financiada con recursos gubernamen-
tales, debe ser valorada ya no s6lo como hazaia cientifica, ni
por el beneficio que cause a un sujeto o pequefio grupo, sino
también por la utilidad social que reporta.

5. Bioderecho

Una forma de lidiar con los dilemas morales y concretar los dere-
chos humanos es el bioderecho. Diego Valadés lo define como el
“conjunto de disposiciones juridicas, decisiones jurisprudenciales
y principios del Derecho aplicables a las acciones de investigacién,
de desarrollo tecnolégico y de naturaleza clinica que incidan en la
salud e integridad fisica de las personas, para que se ejerzan con
responsabilidad, preservando la dignidad, la autonomia informativa,
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la seguridad juridicas y la integridad psicolégica de los individuos
. . » 27
y la equidad social”.

Hoy en dia, mediante los medios de comunicacién nos enteramos
de los nuevos casos ventilados ante las cortes sobre temas dilematicos.
La jurisprudencia, en cuanto a la medicina y la bioética es la fuente
del derecho que mayormente ha avanzado en términos cualitativos;
en los paises —sobre todo aquellos de tradicién juridica anglosajona-
existen sentencias que se han convertido en paradigmaticas, como
el caso de Karen Quinlan, donde una situacidn clinica es llevada al
Tribunal Supremo de Nueva Jersey para proclamar el derecho a morir
en paz y con dignidad.

El bioderecho lleva inmerso en su contenido una problematica
que implica la existencia misma del ser humano, su desarrollo o in-
clusive su degradacién, asi como la mejoria en su calidad de vida o
su decrepitud, la prevencion de anomalias naturales o su mutacién
inconveniente, la aplicacion tecnolégica benefactora o su transforma-
cién inadecuada como especie. En sintesis, conlleva sustancialmente
la existencia y supervivencia del ser humano.?®

Fernando Flores Trejo, considera al bioderecho como una rama
cientifica inédita, de naturaleza interdisciplinaria, y propone los si-
guientes principios para el campo del bioderecho:*

1. Principio de libertad de investigacion limitada: su objeto es esta-
blecer un equilibrio entre dos polos: por un lado permitir que exista
una investigacion basada en un respeto irrestricto a la libertad de los
investigadores, y por otro lado, precisar los limites investigativos en
ciertas dreas.

2. Principio de libre experimentacion condicionada: la experimenta-
cién debe implicar la compatibilidad con los criterios generales de

?’Diego Valadés (2006). “Problemas del Bioderecho y del Derecho Genémico” en Saada,
Alyay Valadés, Diego (coords.), Panorama sobre la legislacién en materia de genoma humano
en América Latina y el Caribe. México: Instituto de Investigaciones Juridicas, unam-unesco,
num. 3, p. 389.

2 Flores Trejo, Fernando (2004 ). Bioderecho. México: Porrtia, p. 171.

2 Aunque no es una propuesta que acojo total y acriticamente porque considero que
faltarian mds principios que recojan otros valores, me parece interesante mostrar el de-
sarrollo tedrico que se estd generando para dar contenido al bioderecho. En el desarrollo
latinoamericano resultan relevantes: Luis Guillermo Blanco (2002). Bioética y Bioderecho.

Cuestiones actuales. Argentina: Ed. Universidad y esta obra como ejemplo mexicano. Véase:
F. Flores Trejo, supra, pp. 167-186.
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la sociedad y adecuarse a lo que ésta considera aceptable en un mo-
mento concreto de su evolucidon. Asimismo, se deben establecer las
condiciones que deben imperar y los contextos que deben abarcarse
previo a cualquier experimentacion biotecnoldgica, en especial, la
que tiene que ver con seres humanos.

3. Principio de intimidad individual: este principio tiene como base
y fundamento la condicién personalisima del &mbito interior de cual-
quier ser humano e implica la imposibilidad de intromisién o pertur-
bacién de cualquier ente-agente, en el fuero interno del ser humano,
sin que exista autorizacidén expresa de la persona, o en su caso, una
orden judicial.

4. Principio de confidencialidad individuante: este principio parte de
la base de que todo ser humano es una persona auténoma que posee
libertad de actuacidn, la cual debe ser respetada por el entorno in-
dividual y societario que le rodea siempre y cuando sus acciones no
afecten gravemente los intereses colectivos; lo 6ptimo es mantener
el equilibrio entre lo individual y lo societario.

S. Principio de supremacia de la dignidad humana: la conjuncién
triptica de alma, cuerpo y racionalidad conduce de manera directa
al camino de la dignidad, elemento que hace al ser humano superior
con respecto a los demds seres vivientes y equiparable en dignidad
con cualquier otro ser humano. Este principio defiende la supremacia
de la dignidad respecto de cualquier investigacion, experimentacién,
avance, interés econdmico o de cualquier otro elemento que intente
subordinarla.

6. Principio de exclusividad de la especie humana: tiende a preservar las
caracteristicas fenotipicas y genotipicas del ser humano, imposibilitan-
do la implementacién de cualquier mutacién, cambio o modificaciéon
que pudiera alterar la omnisciencia del hombre.

7. Principio de indiscriminacién genética: este principio, redactado
en forma negativa, implica en realidad una terminante prohibicién
que establece que no se debe discriminar a ningin ser humano por
motivos genéticos, ya que debe defenderse la finalidad biojuridica
de la igualdad.
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6. Conjugacion bioética y derechos humanos:
comités institucionales

Ademads de los érganos judiciales, que en sus sentencias van incorpo-
rando estos conceptos del bioderecho, podemos identificar como uno
de los actores principales en los que podria darse esta conjugacion
derechos humanos/bioderecho, a los ombudsman (en sus acepcio-
nes de comisiones de derechos humanos o mediadores, defensores
o procuradores del pueblo), que paulatinamente han tocado el tema
aunque sea mediante la deontologia o ética médica; pero también
pueden sumarse a esta evolucion de la bioética.

Otro de los actores fundamentales en donde puede darse la conju-
gacion de la bioética/derechos humanos, son los comités institucionales,
sean Hospitalarios de Bioética (cHB) o de Etica en Investigacién (cE1)
por ser las instancias en la que se analizan de manera sistematizada
los conflictos de valores que surgen durante el proceso de atencién
clinica, de investigacién para la salud o de docencia.

El articulo 19 de la Declaracién Universal sobre Bioética y Dere-
chos Humanos?® invita a los Estados a que se deben crear, promover
y apoyar, al nivel que corresponda, comités de ética independientes,
pluridisciplinarios y pluralistas con miras a:

- evaluar los problemas éticos, juridicos, cientificos y sociales
pertinentes suscitados por los proyectos de investigacién re-
lativos a los seres humanos;

- prestar asesoramiento sobre problemas éticos en contextos
clinicos;

- evaluar los adelantos de la ciencia y la tecnologia, formular
recomendaciones y contribuir a la preparacién de orientacio-
nes sobre las cuestiones que entren en el ambito de la presente
Declaraciodn;

- fomentar el debate, la educacién y la sensibilizacién del publico
sobre la bioética, asi como su participacién al respecto.

30 Proclamada por la Unesco el 19 de octubre de 2005.
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El término “comité de bioética” denota un grupo de personas
(un presidente y miembros) que se retinen para abordar cuestiones no
solo factuales, sino también de caricter profundamente normativo. Un
Comité Hospitalario de Bioética se constituye en un espacio de ana-
lisis, de reflexién y de estudio que ha sido establecido para auxiliar al
personal de salud en el ejercicio de la atencion médica y a los pacientes
o familiares que requieren de la accién de dicho personal, en el ambito
de la atencién a la salud. Un Comité de Etica en Investigacién estd
llamado a ser una guia y apoyo de la conciencia del médico/investiga-
dor, asi como una proteccidn de los participantes en la investigacion;
asimismo se convierte en el garante de que la investigacién responda
a los intereses y necesidades de la ciudadania, quien debe de poder
ejercer un control en el campo de la investigacion con seres humanos.

A la fecha, la Organizacién de las Naciones Unidas para la Edu-
cacién, la Ciencia y la Cultura (UNEsco) ha emitido la Guia Ntum. 1.
Creacién de Comités de Bioética (2005), la Guia Num. 2. Funciona-
miento de los Comités de Bioética: Procedimientos y Politicas (2006)
y la Guia Num. 3. Capacitacién de los Comités de Bioética (2007) en
las que hace especial énfasis en que los Comités de Bioética deberan:

(i) Respetar los derechos humanos.

(ii) Reconocer la dignidad de los ciudadanos.

(iii) Respaldar los programas educativos de bioética.

En México, la Comisién Nacional de Bioética emiti6é en 2009, la
Guia Nacional para la Integracion y el Funcionamiento de los Comités Hospita-
larios de Bioética y 1a Guia Nacional para la Integracion y el Funcionamiento
de los Comités de Etica en Investigacién; ambas acogen varias de las reco-
mendaciones de la UNEscO y se han ido revisando periédicamente.?!

Entonces, un Comité esta llamado a lograr que la bioética y los
derechos humanos se concreten en acciones especificas de protecciéon
a los pacientes y sujetos de investigacién para que no sean vulnera-
dos y a tener un compromiso con la transparencia y la rendicién de
cuentas, tanto a las autoridades de la institucién del pais, como a los
participantes en las investigaciones y a la sociedad en general, para que

31'Véase, Portal de la Comisién Nacional de Bioética: http://www.conbioetica-mexico.salud.
gob.mx/interior/registrocomites/Guias.html. México, sitio consultado en octubre de 2015.

111



REFLEXIONES BIOETICAS

no se repitan nunca los acontecimientos dolorosos de la investigacion
durante el régimen nazi o el caso de Tuskegee.

Conclusion

Aunque no negamos la funcién eminentemente practica del derecho,
tampoco consideramos que la inica configuracién o funcién asignada,
al ahora llamado bioderecho, deba ser exponer los puntos de la batalla
legal y la resolucién de los casos; como si s6lo se tratara de un con-
junto de formulas casuisticas para la solucién a problemas concretos.
El bioderecho esté llamado también a la reflexién, al mismo tiempo que
a la adecuacidn de principios y normas a la realidad especifica de un
grupo o comunidad, pero en especial, debe enfocarse en la creaciéon
y aplicacién de normas y politicas publicas y en la prevencién de
conductas que puedan vulnerar los derechos humanos.

Los multiples casos que hoy se narran en los libros de bioéticay
medicina, que impactan mas alld de la complejidad técnica por consti-
tuirse en testimonios del constante e inacabado cuestionamiento sobre
la naturaleza humana, nos llevan a preguntar cémo somos, para dénde
vamos, qué deseamos. Las respuestas no son dadas por la bioética, sino
que ésta, al contrario, nos conduce hacia dudas aun mas puntuales y
hacia reflexiones y conclusiones, que por la experiencia histérica, de
antemano sabemos que no son definitivas, sino que estdn en constante
devenir y son susceptibles al perfeccionamiento.

En su dimensién macro y micro, la bioética y su combinacién con
una efectiva vivencia de los derechos humanos, podria constituirse en
la herramienta capaz de liberar al hombre de los controles guberna-
mentales, politicos y econémicos, y de las predisposiciones culturales
y tecnoldgicas, para hacerlo consciente de su propio valor y trascender
mas alld de la mera corporeidad. La convergencia de ambos, bioética
y derechos humanos, en la dignidad de cada persona, podria redituar
en beneficio para la humanidad.

32 Garbifie Saruwatari Zavala (2011). “Bioética y Bioderecho: Un sucinto abordaje de la
Salud Mental y los Derechos Humanos” en Mendoza Carrera, Enrique (coord.), Bioética,
Humanismo y Clinica Psiquiatrica: Cédigo de Etica del Profesional de la Salud Mental.
México: Difusién & Tecnologia, cap. 12, p. 120.
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8. Experiencias y reflexiones éticas de una
persona que vive con VIH/Sida

Lic. Rubén Antonio Valdez Nunez

Me llamo Rubén, tengo 63 anos y desde hace 20 vivo con el virus de
inmunodeficiencia humana. Las vivencias han sido maltiples y variadas,
he tenido momentos de miedo, de angustia y otros de pavor ante la
enfermedad, ademas de una gran desconfianza de las instancias en-
cargadas en nuestro pais para atender con oportunidad y con sentido
humano a las personas que estamos infectadas.

También he recibido muestras de solidaridad, respeto y certi-
dumbre; algunas puertas se abren para apoyarnos en nuestro dia-
rio caminar. Esto le ha dado equilibrio a mi vida y me ha permitido
aprender que este virus nos enfrenta a vivir sin miramientos, con las
zonas mas fuertes y vulnerables de nuestro ser, y nos confronta con
la realidad de lo que somos y de lo que hemos vivido.

Me infecté aproximadamente en marzo de 1992; aparentemente
nada sucedid, no me di cuenta, todo siguié su curso normal. Fue hasta
septiembre de 1997, cinco afios después, que decidi hacerme la prueba
de Elisa y posteriormente la confirmatoria. El resultado fue positivo.

Instituciones, doctores, enfermeras, analisis clinicos, se convir-
tieron de pronto en algo cotidiano. Tuberculosis en los ganglios y
sarcoma de kaposi, (producto de una gran carga viral y un sistema
inmunoldgico débil), fueron las enfermedades oportunistas que es-
tuvieron a punto de terminar con mi vida; sin embargo, después de
aflo y medio de tomar 27 pastillas diarias y de administrar algunas
quimioterapias, sali adelante.

En 20085 otros pacientes y yo creamos el Comité de Usuarios con
VIH/Sida de los Servicios de Salud del Instituto Nacional de Enfer-
medades Respiratorias, mejor conocido como USINER, del cual soy
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presidente. Igualmente, desde hace cinco afos, en calidad de paciente,
formo parte del Comité Hospitalario de Bioética del mismo instituto.
No soy un erudito en este campo ni pretendo serlo. Sélo trataré de
hacer algunas reflexiones de las experiencias que he vivido en relacién
a la ética y el VIH/Sida.

En el USINER nos dedicamos a hacer valer los derechos a la
salud que nos corresponden y tratamos de evitar, hasta donde sea
posible, discriminaciones, deficiente atencién médica, malos tratos
y abusos hacia los usuarios. Nos ocupamos igualmente de ver que los
presupuestos que nos asignan sean congruentes y suficientes con la
realidad de los usuarios; ademds, observamos que estos presupuestos
se respeten y no sean desviados hacia otras dreas.

El Sida es una enfermedad que afecta a los seres humanos infectados
por el virus de inmunodeficiencia humana (viu). Este virus incapacita
al sistema inmunolégico hasta que le impide una respuesta adecuada
contra las infecciones que aquejan a los seres humanos.

Asimismo, es una enfermedad con una gran cantidad de dilemas
éticos y se plantean diversos problemas como la confidencialidad,
la distribucién de recursos, atencidén, prevencidn, consentimiento
informado, etcétera.

Existen también otros problemas intimamente asociados con el
Sida, que para mi son mas significativos y determinantes para la enfer-
medad: el estigma y la discriminacién; provocados y avivados por la
falta de conocimiento sobre la enfermedad, prejuicios, informaciones
retrogradas e imprudentes de algunas instancias eclesiasticas, apatia y
negligencia gubernamental, amarillismo y desinformacién de algunos
medios de comunicacidn sobre el hecho de que el Sida es incurable y
con frecuencia mortal, convencionalismos sexuales, etcétera.

La Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos sefiala
en su articulo 1°:

En los Estados Unidos Mexicanos todas las personas gozaran de
los mismos derechos humanos reconocidos en esta Constituciéon y en
los tratados internacionales de los que el Estado mexicano sea parte,
asi como las garantias para su proteccion, cuyo ejercicio no podra
restringirse ni suspenderse, salvo en los casos y bajo las condiciones
que esta Constitucidn establece.
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Las normas relativas a los derechos humanos se interpretaran de
conformidad con esta Constitucién y con los tratados internacionales
de la materia favoreciendo en todo tiempo a las personas la proteccién
mas amplia.

Todas las autoridades, en el &mbito de sus competencias, tienen
la obligacion de promover, respetar, proteger y garantizar los dere-
chos humanos de conformidad con los principios de universalidad,
interdependencia, indivisibilidad y progresividad, en consecuencia, el
Estado deberd prevenir, investigar, sancionar y reparar las violaciones
a los derechos humanos, en términos que establezca la ley.

En otro apartado del articulo 1° se afirma:

Queda prohibida toda discriminacién motivada por origen étnico
o nacional, el género, la edad, las discapacidades, la condicidn social,
las condiciones de salud, la religién, las opiniones, las preferencias,
el estado civil o cualquier otra que atente contra la dignidad humana
y tenga por objeto anular o menoscabar los derechos y libertades de
las personas.

De la misma manera, nuestra Carta Magna establece en su arti-
culo 4°:

Toda persona tiene derecho a la proteccién de la salud. La ley
definira las bases y modalidades para el acceso a los servicios de salud y
establecerd la concurrencia de la federacién y las entidades federativas
en materia de salubridad general.

Ademas, la Declaracién Universal de los Derechos Humanos de
1948 reconocié a nivel mundial la atencidn a la salud como uno de
los derechos fundamentales para el desarrollo social y econémico de
hombres y mujeres. El Estado mexicano ha ratificado, ademads, todas
las convenciones y tratados sobre derechos humanos y ha firmado
todas las declaraciones, programas y planes de accién, por lo que los
tres niveles de gobierno, (federal, estatal, municipal y delegacional)
estan obligados a cumplirlos.

Esto significa que conforme a la ley, independientemente que
vivo con el virus de inmunodeficiencia humana, soy un ciudadano
con derechos y obligaciones. Cumplir con las obligaciones supone
por ejemplo, pagar impuestos, y que de no hacerlo seria acreedor a las
sanciones y multas que el gobierno impone cuando no cumplimos;
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implica ademas, disfrutar por ley las garantias y derechos que la Cons-
titucion y el simple hecho de ser humano me otorgan.

El Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Cul-
turales (PIDESC) aprobado por las Naciones Unidas en 1966 y en
vigencia desde 1976, fue firmado por México y ratificado en 1981.
El derecho a la salud como compromiso constitucional responsabili-
za al gobierno mexicano a otorgar a sus ciudadanos disponibilidad de
bienes, servicios y centros de atencidn; acceso a la no discriminacién
en el acceso a los servicios y bienes, ademas, contar con accesibilidad
fisica y geografica a los establecimientos; implica también accesibilidad
econdémica de bienes y servicios especialmente para los mas pobres 'y
acceso a la informacidn; igualmente tiene la responsabilidad de ade-
cuar los planes y sistemas de salud a las condiciones socioculturales
de la poblacién y por tltimo, ofrecer calidad, lo que supone personal
médico calificado, calidad en las instalaciones, en el equipo y en los
medicamentos.

El Sistema de Salud en México fue disenado con muchas defi-
ciencias. Por un lado, las diferencias e inequidades de la medicina
privada —excesivamente cara e inaccesible para las mayorias—; por
otro, una medicina social que se realiza a través del Instituto Mexi-
cano del Seguro Social (1Mss), que cubre empleados de empresas y
servicios privados; el Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de
los Trabajadores del Estado (1SSSTE) que ampara a los trabajadores del
gobierno; los servicios hospitalarios de Pemex, asi como los servicios
de salud del Ejército, la Fuerza Aérea y la Marina.

Estan, ademas, los Institutos Nacionales de Salud, que son orga-
nismos descentralizados de la Administracién Publica Federal, con
personalidad juridica y agrupados en el Sector Salud con el objetivo
fundamental de realizar investigacién cientifica en salud.

También existen los centros de salud, hospitales y clinicas que
dependen directamente de la Secretaria de Salud y, por dltimo, los
servicios de salud del Gobierno del Distrito Federal y de los Estados
de la Republica. No obstante lo anterior, una gran parte de la poblacién
no tiene acceso a la salud, basicamente porque viven en zonas rurales,
en condiciones de pobreza, y no forman parte de una economia formal.

En el sexenio pasado se cred el Seguro Popular con un esquema
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de financiamiento, destinado a cubrir la salud de la poblacién sin
seguridad social, dando preferencia a las familias mds pobres, con
un sistema de prepago anual por familia; sin embargo, no ha tenido
el éxito que se esperaba en lo que se refiere a la inclusién de los més
desprotegidos.

Conviene destacar que en lo referente a infeccién por VIH/Sida,
el Seguro Popular no proporciona una cobertura integral, pues sélo
proporciona atencién médica y recientemente pruebas de laboratorio,
pero no cubre algunas hospitalizaciones por enfermedades oportunistas,
asi como los medicamentos necesarios para curarlas. Sélo contamos
con los medicamentos antirretrovirales (ARV), que desde luego son
muy importantes, sin embargo, si ya existe la infeccién del viH, no
se cuenta con casi nada.

Por otro lado, los precios de los medicamentos que las compa-
fifas transnacionales venden son econémicamente inaccesibles y no
hay quién les ponga el alto; afortunadamente, existen los genéricos
intercambiables que significan una alternativa mds razonable para los
bolsillos de los mexicanos, sin embargo, no solucionan el problema:
un gran porcentaje de la poblacién no tiene acceso econémico a los
medicamentos.

+Qué pasa con quienes si tienen acceso
a servicios de salud?

Si una persona llega al Hospital Angeles para ser atendido, puede
obtener, sin pedirlo, un trato digno de su médico, dentro de un pa-
radigma horizontal, y sin ninguna duda se le otorgara capacidad y
competencia para tomar decisiones que ataiien a su salud y a su ser.
Existird un principio de autonomia, estard perfectamente informado
de su salud y oportunamente se tomaran las medidas necesarias, sin
importar el costo para que la persona recupere su salud. No se le cues-
tionan sus derechos, pero el costo es altisimo. Aunque a veces, esto
tampoco es suficiente para recibir una atencién integral de calidad en
los servicios de salud.

Por el contrario, para una persona que asiste al iMss, al ISSSTE, o
a cualquier otro organismo de la Secretaria de Salud, las cosas cambian
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radicalmente: las instituciones y el personal médico, por lo general,
tienen un cardcter enérgico, paternalista, vertical y desproporcionado,
que implica generalmente cierta superioridad y dominio por parte de
los médicos tratantes, donde resulta obvio que el paciente tiene un
caracter pasivo, no puede preguntar, no debe cuestionar, debe obe-
decer y aprobar sumiso las acciones de los equipos de salud, aunque
éstas redunden en su perjuicio. Las acciones necesarias para recuperar
la salud, como son estudios de laboratorio, radiografias, resonancias
magnéticas, etcétera, son de programacién tardia y entrega lenta de
resultados, es necesario realizar multiples tramites burocraticos, colas
interminables, malas caras y pérdida de tiempo.

Instituto Nacional de
Enfermedades Respiratorias

El Instituto Nacional de Enfermedades Respiratorias es el instituto
que atiende mds pacientes con vIH/Sida que cualquier otro instituto
de salud. El Centro de Investigacién en Enfermedades Infecciosas,
mejor conocido por los pacientes como Cieni, es el drea encargada
de proporcionar los servicios de salud para las personas que vivimos
con el VIH.

El Cieni hospitaliza un promedio de 230 pacientes graves y atiende
ademds, a 1,400 pacientes ambulatorios por afio, de los cuales 18%
son mujeres que acuden regularmente a sus citas. Se realizan siete mil
consultas anuales, cifras que aumentan significativamente cada afo. Se
proporciona, también, atencidn clinica multidisciplinaria (infectélogos,
neumologos, medicina interna, oftalmologia, otorrinolaringologia, gas-
troenterologia, dermatologia, nutricién clinica, psicologia, psiquiatria,
trabajo social), estudios de laboratorio rutinarios y especializados,
(carga viral, cd4s, genotipos, cultivos, estudios moleculares para otros
virus y bacterias asociadas al via/Sida), estudios de imagen (Rx,
tomografias, DEXA, resonancia magnética, ultrasonido), entre otros.

Si bien ser atendido en el Cieni del INER significa contar con
servicios de salud de alta calidad, enfrentamos algunas dificultades
para obtener un acceso integral a nuestro derecho a la salud.

En el INER, el presupuesto para viH/Sida enfrenta afio con afo
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multiples problemas para acceder a un presupuesto suficiente, cau-
sando serias repercusiones para los pacientes que nos atendemos en
el instituto. Como el INER tiene que recuperar costos para seguir
funcionando, cobra a los pacientes y a sus familiares una porcién cada
vez mas grande de los altos costos de su atencién.

Los niveles socioeconémicos estin muy por encima de los costos
que los pacientes pueden pagar por su atencidn, por lo que no existe
accesibilidad econémica para la mayoria de los pacientes.

Me pongo como ejemplo:

Soy derechohabiente del 1SSSTE, sin embargo, aunque ahi el ser-
vicio es gratuito, he decidido atenderme en el Cieni del INER. Esto
implica que debo pagar cuotas acordes a un nivel socioeconémico
que asignan conforme a un estudio socioecondmico que por ley debe
corresponder a lo que el paciente puede pagar.

No obstante, pertenezco al I1SSSTE, y el nivel socioeconémico
automadtico que me asignan es el 5 y no se toma en cuenta mi estado
socioecondémico real, lalégica que plantean es que si tengo un servicio
gratuito, no tendria que acudir al INER.

Pero si se comparan los servicios de salud otorgados por el 1SSSTE
y el INER, existe una gran diferencia. En primer lugar, el trato respetuo-
so y cordial que recibimos en el Cieni y segundo, porque la atencién
médica y hospitalaria es de mejor calidad que en el 1SSSTE.

El principio de autonomia sefiala que tengo la libertad de tomar
decisiones en relacidon con mi salud, pero como decidi atenderme en
el Cieni del INER, ello implica que tengo que pagar tres niveles mas
altos de lo que puedo pagar.

Debido a esta falta de presupuesto, en algunas ocasiones no se
consiguen firmacos especiales (no retrovirales) para tratar las enfer-
medades oportunistas asociadas al Sida, que son en realidad las que
conducen a la muerte a los pacientes con viH/ Sida.

Discriminacion

En la zona de urgencias del instituto, con regularidad se presentan
casos de discriminacién e incluso rechazan a algunos pacientes. He-
mos contado con la colaboracidén de las autoridades del INER y hemos
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logrado evitar algunos casos, pero el esfuerzo no ha sido suficiente,
sobre todo con algunos médicos.

Con las enfermeras sindicalizadas del pabellén 4, que es donde
se hospitaliza a los pacientes con viH/Sida, los malos tratos, la mala
atencidn y la discriminacidén son comunes en contra de los pacientes.

Conforme a los principios de justicia y no maleficencia, se rompe
la equidad cuando se excluye y se rechaza a un paciente; aunque el
servicio debe ser para todo aquel que lo necesite. Se produce, ademas,
un dafio al no recibir a un paciente en el servicio de urgencias, mucha
gente muere por estas acciones.

Los pacientes con viH/ Sida que ingresan al INER, comun-
mente llegan en estado grave de salud y sin conocer la mayoria de
las veces que son portadores del virus, y que estan en etapas muy
avanzadas del sindrome. No obstante su estado fisico y emocional,
algunas enfermeras descuidan y menosprecian a los pacientes. El
sindicato protege a estas enfermeras y las autoridades, parece, no
pueden hacer nada.

¢Qué es la ética? Dicho de una manera muy sencilla, es la parte
de la filosofia que trata de la moral de los actos humanos, permite
calificarlos como buenos y malos, en un ambito especifico y tiene
como objetivo esclarecer, reflexionar y fundamentar la moralidad de
la experiencia humana.

Lo anterior es de suma importancia para poder establecer una
sana convivencia en nuestro planeta. Desde el punto de vista moral,
en el ser humano deben predominar las tendencias mas apropiadas y
convenientes para el desarrollo de la vida, de los individuos y de las
sociedades.

Sin embargo, discernir estas cuestiones no es tarea facil, inter-
vienen multiples cuestiones morales. Definir lo que es bueno y malo
para los hombres, las mujeres y para las sociedades en su conjunto,
supone llegar a acuerdos muy dificiles de lograr, lo que es bueno para
unos, puede ser malo para otros y viceversa.

Creo sinceramente que el sistema de salud de nuestro pais esta
lleno de fallas, de incongruencias, de malas voluntades, de arrogancia
y sobre todo de desinterés y abandono. No existe por parte de gobier-
no un interés real y fidedigno para sentar las bases de un sistema de
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salud integral que satisfaga las necesidades de todos los ciudadanos,
sin importar el género, la edad, las condiciones de salud, las preferen-
cias, etcétera, o por impedir acciones que atenten contra la dignidad
humana como lo establece nuestra Constitucion.

Hay una total desorganizacién, no existe direccidn tnica, opor-
tuna y consistente que centre los esfuerzos sobre qué debe de hacerse
y cémo hacerlo. Existe, desde luego, un Programa Nacional de Salud
2007-2012, que en teoria resulta atractivo, pero la realidad es com-
pletamente diferente.

Me parece que en México la verdad se oculta, se minimiza, se
desdefia y sobre todo se niega. No hay transparencia. El gobierno gasta
enormes cantidades de dinero en campanas publicitarias para crear
una imagen de México que estd muy lejos de la realidad.

Ocultar la realidad no es enfrentarla, es no ver la verdadera mag-
nitud de los problemas. ;Cémo darle solucién a un problema al que
no se le da su justa dimensién, hemos creado una realidad inexistente
de lo que somos y de lo que vivimos? Debemos pugnar por la trans-
parencia, debemos exigir la verdad.

:A qué jugamos cuando ocultamos, negamos, engaflamos y da-
mos una imagen muy lejana de la realidad? Los problemas tienen
que asumirse con honestidad, hay que ser transparentes. Enfrentar
valientemente lo que se es. No se puede dar solucidn a algo que no
se acepta, que se esconde y que se niega.

Es cierto que el gobierno tiene una gran responsabilidad, pero la
responsabilidad no s6lo recae en él, la responsabilidad es de todos y de
cada uno de los mexicanos, todos participamos para bien o para mal
y contribuimos cotidianamente con nuestras creencias, pensamientos
y acciones a construir la realidad de nuestro pais.

Muchos ciudadanos tenemos actitudes irresponsables y egois-
tas; hay una visidn vertical y autoritaria, dificil de erradicar, porque
muchos no estan dispuestos a perder los privilegios que esta visién
les adjudica: ignorar los derechos de los demas.

También existe una poblacién pasiva que no exige sus derechos,
que se queda callada, observando indiferente como se los arrebatan.
El mismo desinterés, desgano y apatia que existe en el gobierno se
observa en los ciudadanos que se limitan a quejarse y criticarlo aira-
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damente, sin tomar las medidas necesarias para impedir que se sigan
vulnerando sus derechos. Hemos esperado inutilmente a que el gobierno
tome conciencia y resuelva, de una vez por todas, los problemas que
aquejan a este cansado pais.

Los ciudadanos también jugamos el juego de la no transparencia,
nos ocultamos, nos escondemos, negamos lo que somos y damos una
doble cara, exactamente igual que el gobierno. No asumimos lo que
somos, escondemos la homosexualidad, escondemos el via/Sida.
Vivimos en apariencia y eso permite que no reclamemos nuestros de-
rechos, entre ellos, el mas importante para nosotros, nuestro derecho
a la salud. Hay que cambiar; hay que ser auténticos; hay que dar la
cara, mostrar lo que somos.

Creo que esto depende de la voluntad y la unidad de todos, in-
cluidos el gobierno y cada uno de los mexicanos. Desde mi punto de
vista, el problema mas que politico, es de conciencia y participacién.
Cuando digo conciencia, me refiero a todos los mexicanos; sin esta-
blecer diferencias econdmicas, politicas y sociales, nuestro pais debe
crecer y madurar integralmente.

Los ciudadanos debemos crecer, dejar atras conductas indolen-
tes y abulicas. Hacer un esfuerzo y protestar, debemos alzar la voz,
manifestar nuestros desacuerdos, no permitir injusticias, abusos, co-
rrupciones, exigir nuestros derechos; debemos pugnar por el pais que
queremos, debemos denunciar actos y hechos indebidos del gobierno,
de funcionarios, empresarios, industriales, banqueros, de la iglesia y
todo aquello que atente en contra de la justicia, de la igualdad y la
dignidad de las personas.

Nuestra Constitucion sefala que todos somos iguales ante la
ley. Este es un principio que debe prevalecer por encima de nosotros
mismos, para que predomine una sana convivencia social y un respeto
hacia los derechos de todos los seres humanos.

Lo que ha imperado hasta ahora es una visién egoista, una vision
del hombre en contra del hombre, y los resultados son evidentes, basta
escuchar las noticias o abrir un peridédico. Exijamos este derecho de igual-
dad, no dejemos que quede como letra muerta en nuestra Constitucion.

La idea tampoco es estar en contra de las personas, es estar en
contra de las acciones de privacién, de exclusién, de abuso, de pre-
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potencia, de malos tratos y de la gran cantidad de muertes de seres
humanos, que se dan a diario por negligencia, descuido, desinterés,
apatia y, sobre todo, discriminacién; pero, lo mds grave es que no se
haga nada por remediarlo. La responsabilidad de hacer algo, es de todos.

:Qué se puede hacer?

Reconocer que el Estado tiene la obligacién de ser garante de los
derechos humanos.

Reconocer que no se debe esperar pasivamente a que el gobierno
otorgue derechos a la salud, educacién, trabajo digno, etcétera.

Reconocer que se tiene derecho a exigir los derechos.

Reconocer que si bien es cierto que el gobierno tiene actitudes de
apatia, desinterés y desgano, aunado a que no da la cara, a que oculta,
niega y muestra a través de los medios una realidad inexistente, tam-
bién los ciudadanos tenemos las mismas actitudes al no denunciar, al
actuar de manera pasiva, al no dar la cara y no manifestar abiertamente
lo que somos, sin importar la condicidn de salud, de orientacién, de
género, de edad o cualquier otra.

Reconocer que si soy director de una institucion de salud o perte-
nezco al sector salud, puedo dejar de ser un complice silencioso. Exigir
que se den los equipos necesarios y los insumos indispensables para
tratar con eficiencia a los usuarios de los servicios de salud. Cuidar
que en el drea de responsabilidad que me corresponde, los enfermos
reciban un trato humano y digno.

Reconocer que el usuario de los servicios de salud, mas que un
objetivo, es un ser humano que merece ser tratado con la maxima di-
ligencia y respeto. El cuidado de la salud y de la vida de las personas
es un bien extraordinario y trascendental que amerita una visién de
consideracién y deferencia que se debe cultivar dia a dia con conciencia.

Reconocer que como usuarios de los servicios de salud, pode-
mos asumir la pobreza, ser homosexuales o ser personas infectadas
por viH/Sida, pero eso no nos quita poder ni como seres humanos ni
como sujetos con la obligacion de exigir nuestros derechos.

Lo verdaderamente importante es que no importa nuestra con-
dicién, politica, econémica y social, a final de cuentas somos iguales
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en cuanto a derechos y prerrogativas en este planeta. Como ciuda-
danos pagamos impuestos cada dia mas altos, ;por qué entonces no
podemos exigir nuestros derechos con igualdad, independientemente
de lo que somos?

Reconocer que como ciudadanos debemos denunciar hechos de
corrupcion, de impunidad, discriminacién, rechazo, injusticia; debe-
mos hacer visible lo que se quiere ocultar. Hay que denunciar, exhibir,
manifestar, no ser simples observadores pasivos y silenciosos.

Reconocer que cada quien tiene el derecho de decidir libremente
su destino, sus opciones, sus deseos, sin menoscabo de su calidad de
vida.

Reconocer que es tiempo detenernos, reflexionar y expresar fir-
memente nuestros desacuerdos. No una protesta sino cientos, miles.
Que toda la ciudadania se unifique, participe y exija. Seamos ciuda-
danos maduros.

Reconocer que nuestra decisién es oportunidad de cambio, de
evolucién y de conciencia.

Reconocer que el combate es en contra de los hechos que atentan
nuestros derechos y no en contra de las personas.

Reconocer que la idea no es luchar, la lucha divide; mas bien es
unificar, unificarnos en una sola conciencia de pais, de mexicanos.

Somos iguales ante la ley. Somos libres de dirigir nuestra vida y
nuestro destino. Participemos conscientemente, dirijamos nuestras
acciones hacia el logro del pais que queremos, exijamos verdad, trans-
parencia, rendicién de cuentas.

Nuestra Constitucion nos respalda, hasta ahora sélo hay denuncias
aisladas, sin fuerza, que se pierden en la inmensidad de la apatia. Des-
pertemos, denunciemos todos los hechos de inequidad, de injusticia.

Esto es moral. Es ético. Es lo que tiene que ser México.
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Dr. Jaime Villalba Caloca, Dra. Avelina Sotres Vega,
C. Maria de Lourdes Espinosa Cruz

En el libro de Spencer Wells, El viaje del hombre. Una odisea genética,*
se relatan las dificultades que vivieron nuestros ancestros para lograr
sobrevivir, en muchas ocasiones bajo situaciones muy dificiles. Su
supervivencia se logré gracias a la actitud de aprendizaje cotidiano y
al cimulo de experiencia adquirida, efectos de la funcidn organizativa
cerebral.

Esta disposicion de dnimo, caracteristica milenaria del ser humano,
ha originado avances muy importantes en todas las ramas de la ciencia,
entre ellas la medicina, que en una de sus divisiones, la trasplantologia,
ha tenido progresos importantes. En el libro The great adventure of the
century,® publicado en 1992, se narran las proezas realizadas en distintas
épocas: el trasplante que hicieron san Cosme y san Damidn, llamados
patrones de los médicos cirujanos; el trasplante de dientes de cadéver
a un humano vivo, de Hunter; los trasplantes renales de Alessandri; y
diferentes “hazanas” similares en distintos momentos de la historia han
tenido como resultado el incremento del conocimiento y el disefio de
objetivos de mayor altura.

En 1837 nace Frangois Sadi Carnot, quinto presidente de la
Republica francesa, y muere de traumatismo por arma punzocor-
tante en 1894. En el hospital donde fue atendido el jefe de Estado
se encontraba Alexis Carrel, quien vivié y constatd la inexperien-
cia en cirugia vascular en ese momento. Anos después, en 1912 el
doctor Carrel recibié el premio Nobel de Fisiologia y Medicina “en
reconocimiento a su trabajo acerca de sutura vascular y trasplante
de vasos sanguineos y de drganos”. Estos trabajos, fruto de la tena-
cidad y de claros objetivos, actualmente son piedra angular en los
trasplantes de 6rganos.?
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El 12 de junio de 1951, en Paris, Dubost realiz6 un trasplante
renal en que el donador fue condenado a muerte en la guillotina.*

En lo que se refiere a trasplante pulmonar a nivel mundial, el
primer médico en realizarlo fue James Hardy, en 1963. El donador
era un condenado a muerte que aceptd dar el pulmén a cambio de
absolverlo de la pena de muerte. El recipiente era portador de cancer
pulmonar, y fallecié a los dieciocho dias del trasplante.’

Ambos trasplantes, que tienen alrededor de cinco décadas de
haberse realizado, probablemente no se hubiesen efectuado con el
pensamiento ético del siglo xxI1.

Cabe mencionar que el doctor Viesca puntualiza que la dindmica
que ha tomado la medicina ha modificado sustancialmente aspectos
de la ética, ya que en multiples ocasiones no es posible continuar con
ciertas guias deontoldgicas que regian la medicina hace muchos afios.®

Bruce Reitz y Norman Shumway realizaron en 1981 el primer
trasplante de corazdn-pulmoén y Joel Cooper, en 1983, el pulmonar
unilateral. Ambos implantes resultaron exitosos. Estos hechos produ-
jeron un crecimiento exponencial de los donadores cadavéricos y por
tanto un aumento del nimero de trasplantes pulmonares alrededor de
los afios noventa, pero a la vez también creci6 el nimero de centros
con programas de trasplante pulmonar, que tuvo como consecuencia
el desequilibrio entre la oferta y la demanda.”

Esta oscilacién repercutié en los enfermos en los que era mas
inmediato llevar a cabo el trasplante, ya que en varias ocasiones la es-
pera para obtener un 6rgano podia durar de dos a tres aflos, y se regia
por el nimero ordinal en lista de espera, los pacientes se deterioraban
tanto que dejaban de ser candidatos, o bien, fallecian por progresion
de la neumopatia.

Esta situacion caus6 que en diferentes partes del mundo, sobre
todo en Europa y en Estados Unidos de Norteamérica, se modifica-
ran los criterios de asignacion; ademads, por la escasez de pulmones
disponibles, se ampliaron las indicaciones de donacién. En relacion
con la ética médica, a continuacién se describen algunos puntos so-
bresalientes del trasplante de 6rganos.

Es un hecho que el trasplante de diferentes 6rganos y tejidos
ha sido un avance importante de la medicina; gracias a este método

126



ETICAY CULTURA DE DONACION DE ORGANOS

se ha mejorado la calidad de vida de enfermos en etapas terminales
de su padecimiento, y ademas se ha obtenido informacién sustantiva
sobre inmunologia, biologia molecular y genética, que seguramente
en anos futuros redundard en mayores beneficios para los pacientes,
fin primordial de la medicina.

Este tratamiento de trasplante pulmonar en pacientes con neumo-
patia irreversible, sumado a la desproporcion entre oferta y demanda
de este 6rgano, ha sido sometido muy extensamente a la ética médica,
por lo que es conveniente distinguir entre ética y moral debido a que
en ocasiones ambos términos se confunden.

Con la ayuda de pensadores como Hegel, Edmund Husserl, Paul
Ricoeur, o Emmanuel Lévinas, encontramos una diferenciacion nitida
entre moral y ética: La moral se construye a partir de las costumbres y
las practicas de los grupos sociales; es algo aprendido que da certidum-
bre, identidad, aceptacién y pertenencia a determinado grupo social.
La ética, por su parte, es algo que se conquista, que se construye sobre
la base de la deliberacién de la razén y el discurrir libremente para,
finalmente, llegar a una decision personal e intransferible, por lo que
definir ética y trasplantes se referird al razonamiento y a la reflexiéon
de la donacidn de 6rganos, con el fin de mejorar las condiciones de
vida de alguna persona, y brindar el mayor beneficio posible, justo,
equitativo y no danino.

Ernesto Garzén, fildsofo argentino del Derecho, publicé el articulo
“Algunas consideraciones éticas sobre el trasplante de 6rganos”, en la
revista de Teoria y Filosofia del Derecho. En él especula que en cuanto a
trasplante de 6rganos, es conveniente dividir el tema en dos dmbitos:
el de la obtencién de 6rganos y el de su adjudicacidn.

Los érganos pueden obtenerse de personas vivas o muertas y pue-
den ser voluntarios, a titulo gratuito o no gratuito (Tabla 1), por lo que
se pueden formar ocho grupos que Garzén Valdés ilustra como sigue:

Por otra parte, Diego Gracia, catedratico de Historia de la Me-
dicina de la Facultad de Medicina de la Universidad Complutense en
Madrid, en 2001 dio sus puntos de vista en el articulo “Trasplante de
6rganos: medio siglo de reflexién ética”, donde divide el trasplante
de érganos por épocas:
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1. Mutilacién (en los afios cincuenta: la ética de la mutilacién. Se
nombraba la extracciéon de un 6rgano, que generalmente era el rifién
de un donador vivo).

2. Experimentacidn en seres vivos (los afios sesenta: la ética de
la experimentacién).

3. Donacién cadavérica (los afios setenta: la ética de la donacién).

4. Distribucién (los afios ochenta: la ética de la distribucién).

S. Organizacién (los afios noventa: la ética de la organizacién).

6. Xenotrasplantes Problemas a enfrentar
7. Células troncales’® en los inicios del tercer
milenio.

Se ha debatido durante varias décadas lo que se debe aceptar en
relacién a la trasplantologia.

Una publicacion en el Journal of the American Medical Association
en 2003 habla de que en la India 96% vendia 6rganos para pagar sus
deudas; de ellos 86% presenté deterioro de su salud, y a los cinco afios
74% continuaba con la deuda. A pesar de estos datos publicados, y
por ser muchos los enfermos que necesitan trasplante, algunas otras
personas consideran que comprar 6rganos no es falta de ética, ya que
existen muchisimos pacientes que necesitan de trasplante.'’

Otro juicio es el de Jeffrey Kant, quien opina que se debe contar
con amplios recursos, ser justos en la distribucién de érganos, e inves-
tigar mds acerca de la sobrevida postrasplante. Por tltimo, Kant se hace
las siguientes preguntas ;vale la pena sacrificar recursos econémicos
para trasplantes en lugar de utilizarlos en otros programas? Un buen
ejemplo es el del paciente enfisematoso por tabaco, ;estd justificado
trasplantarlo en este caso en lugar de hacerlo en otro padecimiento?!!

John Robertson publicé en 1999 un articulo donde dice que se
pueden obtener 6rganos de los condenados a muerte. Otros argumen-
tan que la obtencion de drganos de personas condenadas a muerte
es moralmente objetable, y algunos eticistas incluso lo clasifican de
inmoral y repugnante.

En 1990, en la Republica Federal de Alemania se realizaron 34
trasplantes pulmonares, por lo que desde ese entonces ha aumentado
la demanda de érganos, y como resultado de esta accién se decia que
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Vivo Voluntario Gratuito
1 + + +
2 + + ]
3 + - +
4 + - -
5 - + +
6 - + -
7 - - +
8 - - -

El caso 1 se puede llamar el abastecedor generoso.

El caso 2 es el abastecedor mercantil.

El caso 3 es el abastecedor obligado no indemnizado.

El caso 4 es el abastecedor obligado indemnizado.

El caso S es el difunto generoso con la sociedad.

El caso 6 es el difunto generoso con sus herederos.

El caso 7 es el difunto socializado sin indemnizacién (para sus
herederos).

El caso 8 es el difunto socializado con indemnizacién (para sus
herederos).?

“la prolongacién de la vida de los unos impide recuperar la salud y
prolongar la vida de los otros™?

Con referencia a la publicacién de The United Network for Organ
Sharing (UNos) donde se habla de 19 000 trasplantes de 9 800 dona-
dores, en el Centro de Bioética en la Universidad de Minnesota, se
precisa que en los trasplantes se debe actuar con justicia distributiva,
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garantizar un acceso igual y el méximo beneficio para todos. Asimis-
mo, en febrero de 2004 dicho Centro puntualiza tres conceptos sobre
trasplantes: 1. Colocar 6rganos con criterios de prediccién de éxito,
2. Puertas abiertas y 3. Edad y afos de vida.?®

Jammes Childress, de la misma universidad, basa la seleccién
en la necesidad médica, probabilidades de éxito y tiempo en la lista
de espera.’*

La falta de érganos ha provocado la investigacion por diferentes
grupos en xenotrasplantes, drganos artificiales, células troncales y fetos.
En relacién con esto tltimo, se debate si es moralmente apropiado
el uso de 6rganos del feto. Mucha gente cree que podrian provocarse
abortos para este fin, por lo que algunos grupos encuentran objecio-
nes éticas a este método, ya que podria darse el caso de personas o de
individuos que conciban con el fin de hacer mal uso de los 6rganos
del producto.*s

En diferentes paises el tratamiento de trasplante de érganos en
etapas terminales es exiguo y en otros es mayor. Esta diferencia se ha
explicado debido a la falta de cultura de donacién de 6rganos.

Segun el Diccionario de la Real Academia Espanola, cultura en
general es el conjunto de conocimientos que permite a alguien desarro-
llar su juicio critico.'® Este concepto sobre cultura dice claramente que
un grupo o poblaciéon —~como ha sucedido en Espaiia, que actualmente
es el pais de mayor nimero de donaciones por millén de habitantes-,
tiene claro que donar érganos es dar calidad de vida a pacientes con
enfermedades en estadios terminales.

En México, el doctor Luviano, en su articulo “Causas de la no
obtencién de donadores de érganos para trasplante”, menciona que la
pérdida de potenciales donadores es alta, debido a la falta de cultura
de la donacién.

Durante su participacion en la celebracion del Dia Nacional de
la Donacién, el doctor Enrique Graue, director de la Facultad de Me-
dicina de la uNaM, se hace esta pregunta ;es necesario el camino de
la especializacidn para estos temas?

Debido al aumento de la mortalidad de las personas en la lista
de espera y a los resultados postrasplante en Estados Unidos de Nor-
teamérica, varios organismos de salud implementaron un modelo de
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asignacién de érganos. Dada la demanda sin equilibrio de la oferta,
diferentes grupos trabajan para actuar con justicia como parte de los
principios de la bioética.

Después de 28 afios, a iniciativa del poder legislativo de Estados
Unidos de Norteamérica, surgi6 la National Organ Procurement and
Transplantation Network (oPTN), y de esta red nacié la National Or-
gan Transplant Act (NOTA).

De 1990 a 1995, la asignacién de érganos era con base en la lista
de espera. No habia asociacién entre la lista de espera y la gravedad
de la enfermedad, y hubo ocasiones en que el érgano era rechazado
por las malas condiciones fisicas en las que se encontraba el receptor.

Se evalu6 el método de trabajo y la consecuencia fue la forma-
cién del Lung Allocation Subcommitte (LAS), que cuenta con varios
miembros de United Network for Organ Sharing (UNoOs).

El LAs tuvo como objetivos:

1. Reducir la mortalidad.

2. Priorizar en base a la urgencia.

3. Disminuir en parte lo relacionado a la lista de espera, y tomar
en cuenta datos geograficos y tiempo de isquemia.

Los receptores se clasificaron en a) enfermedad pulmonar obs-
tructiva crénica (Eroc), b) hipertensién pulmonar, c) fibrosis quis-
tica y d) fibrosis pulmonar; ademés se estudié muy detenidamente
la sobrevivencia en la lista de espera y la sobrevida postrasplante.®

Con estas medidas tomadas por el LAs, el tiempo de espera dis-
minuyd de 792 dias a 134, y también se observé que los trasplantes en
enfermedad pulmonar obstructiva crénica disminuyeron en relaciéon
a fibrosis pulmonar. También, con este concepto emitido por el LAs,
han aumentado los pacientes criticos trasplantados.’®

En la peninsula ibérica, en 1989, se creé la Organizacion Na-
cional de Trasplantes; Espana se dividié en seis territorios y en cada
uno de ellos se asignaron coordinadores, de preferencia médicos, de
vigilancia critica. Este modelo ha logrado 36 donaciones por millén,
el indice mds alto de Europa.

Los coordinadores se dividen en nacional, autonémico y hospi-
talario. Este ultimo es una pieza clave para la obtencién de érganos,
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detectar donantes, saberlos mantener en 6ptimas condiciones y hacer
un correcto diagnodstico de muerte cerebral.

Esta organizacién ha dado frutos muy importantes, y en la ac-
tualidad es la que cuenta con el mayor nimero de donantes por un
millén de habitantes.?

En Espaiia, alrededor de 1990 se realizaron 2,237 trasplantes
pulmonares y, con base en diferentes publicaciones, la tendencia es
que aumenten.

En Europa existe la Fundacion Internacional Eurotransplantes,
que tiene un Comité Eurotransplant Thoracic Advisory, formado por
diferentes paises (Austria, Bélgica, Croacia, Alemania, Luxemburgo,
Eslovenia y Holanda).*!

En Wisconsin, Estados Unidos, se acepto la donaciéon de donador
vivo en junio de 2004 y se precisé como falta de ética el pago por un
6rgano, ya que gente con mds recursos econémicos tendria mayor
acceso a los trasplantes.’?

Hasta 2009 se han realizado mas de 30,000 trasplantes pulmonares
en el mundo, que dan un promedio de aproximadamente 2500 anuales.

El trasplante pulmonar no es un procedimiento habitual y en el
curso de estos afios ha demandado mayores esfuerzos de un amplio
grupo de especialistas, ya que por ser un érgano “en contacto” con el
medio ambiente presenta numerosos problemas como disfuncién del
injerto, infecciones, rechazo agudo, bronquiolitis obliterante, etcétera.
Y uno de los inconvenientes es la falta de pulmones “utiles™ Lo ante-
rior ha originado que diversos grupos investiguen diferentes métodos
para utilizar la mayor cantidad de pulmones. Por ejemplo, donadores
de mayor edad, donadores con disminucién mds o menos aceptable
de la funcidn respiratoria, donadores en asistolia y donadores en que
se utiliza el método de perfusién ex vivo. Todos estos métodos que
se han puesto en préctica indiscutiblemente tienen un gran soporte
ético, ya que en enfermedades pulmonares progresivas e irreversibles
han dado lugar a sobrevivencias con alta calidad de vida.?

En otro sentido, varios paises integrantes de Eurotransplant han
abrazado el principio de equidad. Se basan en un sistema especial de
distribucién, para érganos con tipo sanguineo O; ademas si hay pa-
cientes con la misma enfermedad e igual severidad, se respeta el lugar
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de lalista de espera. La utilidad es un criterio importante y representa
la eficiencia en alcanzar y ganar salud.

La necesidad es otro principio que apoya la gravedad de un pa-
ciente o para la probabilidad de un enfermo que sobrevivird sin el
trasplante. Por ultimo, el principio de “balance” que no estd basado
en argumentos médicos pero que existe dentro de los escenarios de la
Eurotransplant y que tiene la finalidad de no arriesgar la solidaridad
entre los paises europeos.

El proceso de asignacion se basa en:

Seleccion del donador. Si todos los datos del donador estan dis-
ponibles se incluird en Eurotransplant Thoracic Allocation Scheme
(ETHAS).

Seleccién del receptor. Debe estar en la lista de espera, ser una
activa urgencia, ser compatible con ABO y que el centro trasplantador
lo acepte.

Clasificacion. Después de tener precisado el tiempo de espera
de varios receptores, ETHAS los clasifica por: a) el lugar en la lista de
espera y relacién geografica entre receptor y donador y b) el estado
de urgencia del receptor. Entre receptores en estado de urgencia la
asignacion es para quien tiene mds tiempo en la lista de espera.!

Asimismo, en junio de 2003 el Congreso de Estados Unidos y The
American Medical Association (AmMA) declararon que la escasez de
6rganos es critica en América, que se necesitan estudios bien condu-
cidos para ver si es posible incrementar las donaciones, incluidos los
incentivos financieros. La AMA no apoyd este criterio, pero si estuvo
de acuerdo en incrementar la investigacién en este campo.?

En la revista Transplantation Proceedings, R. Mizraji reporta 5.4
trasplantes por millén en Latinoamérica; 15 por millén en Europa y
en Estados Unidos 20 por millén.??

Se observa claramente que la bioética y los trasplantes de 6rganos
tienen una evolucién casi paralela, ya que la donacidn, el trasplante
de 6rganos, coincide con los problemas consecuentes de la bioética.

El gran avance que se ha tenido en ciencias bdsicas y ademas el
descubrimiento del cédigo genético en la década de los setenta, dio
margen a nueva tecnologia y a la posibilidad de manejar informacién
basica de la vida.

133



REFLEXIONES BIOETICAS

Varios intelectuales coinciden en que la bioética crecié de ma-
nera muy importante como efecto del avance cientifico, sobre todo
en ciencias bioldgicas. Y algunas preguntas que surgieron de estos
acontecimientos fueron: ;se debe hacer todo lo que se puede? ;Es la
técnica cientifica intrinsecamente buena? Y por ultimo, ;hay conflicto
entre el deber moral y los avances cientificos?

Segtin una publicacién del doctor Ruy Pérez Tamayo en la revis-
ta Investigacién Clinica en 2005, los objetivos de la medicina son tres:
1) preservar la salud, 2) curar, cuando no se pueda aliviar y siempre
consolar y acompafiar al enfermo y 3) evitar las muertes prematuras
e innecesarias. Ademds agrega que la ética médica debe basarse en
nuestras leyes y ser laica, y que debe de actuarse con eficacia y justicia.
Concluye que en México laley y la ética médica coinciden plenamente.?*

Estos conceptos del doctor Pérez Tamayo contestan las preguntas
anteriormente enunciadas.

En México, el proceso de asignacion de un érgano o tejido se
rige por la Ley General de Salud:

Articulo 336. Para la asignacion de érganos y tejidos de donador
no vivo, se tomara en cuenta la gravedad del receptor, la oportunidad
del trasplante, los beneficios esperados, la compatibilidad con el re-
ceptor y los demads criterios médicos aceptados, asi como la ubicaciéon
hospitalaria e institucional del donador.

Cuando no exista urgencia o razén médica para asignar prefe-
rentemente un 6rgano o tejido, ésta se sujetard estrictamente a las
bases de datos hospitalarias, institucionales, estatales y nacional, que
se integrardn con los datos de los pacientes registrados en el Centro
Nacional de Trasplantes.*

En un estudio realizado por el Centro Nacional de Trasplantes
(Cenatra) en julio de 2008, en las ciudades de México, Guadalajara
y Monterrey concluyeron:

a) Bajo nivel de conocimiento sobre la donacién de 6rganos.

b) Los principales factores que motivan la donacién después de
morir son:

El sentido de altruismo;

la trascendencia;

la empatia.
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c) En el caso de la donacién de érganos en vida, existe una mayor
resistencia por:

El temor a la cirugia;

el impacto en su salud.

Por ello, en la mayoria de los casos tinicamente donarian sus
6rganos a los familiares mas cercanos: hijos y padres.

d) Los principales factores que inhiben la donacién de érganos son:

La desconfianza sobre el uso de los 6rganos;

las creencias y tabus relacionados con religiones.

e) El conocimiento sobre el trifico de 6rganos que se destaca en
Guadalajara y la Ciudad de México no desmotiva el interés de donar
los érganos, aunque si se manifiesta el interés de tener una seguridad
sobre el buen uso de los mismos.

f) No se manifiesta un sentido de responsabilidad por parte de la
ciudadania de informarse sobre este tema para formalizar su decisién
de donar.

g) En términos generales se rehtye a hablar sobre la donacién de
6rganos por su asociacidon con la muerte; sin embargo, cabe destacar
que algunos entrevistados, al haber estado expuestos a alguna publi-
cidad o informacidn sobre este tema, son mas proclives a comentar
su deseo de donar sus 6rganos con sus familiares mas cercanos, lo que
indica la importancia de la difusién de informacién para impulsar la
comunicacidn sobre este tema de salud publica.

h) Los participantes no se ven alentados a buscar informacién
sobre la donacién de 6rganos por miedo al tema de la muerte, tni-
camente buscarian informacién en caso de tener una experiencia
cercana o directa con este hecho. Por lo tanto, para generar una
cultura de la donacién es de vital importancia informar lo mas
posible a la poblacién por distintos medios y a través de distintos
mecanismos, de manera que la gente no tenga que hacer el esfuerzo
por enterarse.

i) Los entrevistados no se observaron como proveedores de in-
formacion, sin embargo hablaron de propugnar por programas edu-
cativos que generen conciencia en los nifios y adolescentes para que
se conviertan en agentes de un cambio social respecto a la donacién
de 6rganos.?¢
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En parrafos anteriores se definié el concepto de la cultura de
donacidn; también se habl6 de que el problema podria disminuir a
gracias a una mayor difusién de informacién en centros de salud (1Mss,
1SSSTE) con médulos, tripticos y carteles, pues es donde la poblacién
puede tener acceso mas cotidiano; en eventos y campanas publicita-
rias con lideres sociales (artistas, deportistas), por su capacidad de
convocatoria; la promocién de programas educativos con el fin de
generar una conciencia desde la infancia y que los nifos se conviertan
en portadores de informacién y concientizadores de este tema; en el
transporte publico y con espectaculares en la via publica; establecer
el dia nacional de la donacidn de érganos y dar una difusidn especial.

De acuerdo con el Registro Internacional de la Sociedad de Tras-
plantes de Corazdén y Pulmon, el reporte de 2010 menciona que hasta
el 30 de junio de 2009 se han realizado 3 546 trasplantes de corazén-
pulmoén y 32 652 de pulmoén, en 36% de los casos con diagnostico de
EPOC; 22% de fibrosis pulmonar idiopética y 16% de fibrosis quistica.?’

En México se han realizado 33 548 trasplantes de cérnea, 29
485 de rindn, 1 007 de higado, 277 de corazén y sélo 19 trasplantes
pulmonares (INER-Hospital Universitario, Nuevo Leén, Mty). Cla-
ramente se observa la gran diferencia numérica que existe entre los
distintos 6rganos trasplantados.

Al hablar de trasplantes y ética es fundamental tocar el tema de
muerte cerebral. ;Qué es muerte? Mediante un comité, la escuela de
medicina de Harvard defini6 los criterios de muerte. Las conclusiones
de este grupo fueron aceptadas por varios paises, entre ellos México.

La muerte cerebral se define como el cese irreversible de la fun-
cion de los hemisferios cerebrales y del tronco encefélico.

Es muy importante un estudio completo para demostrar que el
probable donador tenga muerte cerebral, ya que la falta de exploraciéon
neuroldgica, ya sea desde el punto de vista clinico o con diferentes
instrumentos, puede llevarnos a una falta de bioética en la demostra-
cion absoluta de muerte cerebral.?®

Todos estos métodos se aplican con el fin de no caer en equivo-
caciones ni faltar a la ética por omision.

Por multiples razones, en México no se ha logrado incrementar
el numero de trasplantes pulmonares, pero los conceptos éticos de

136



ETICAY CULTURA DE DONACION DE ORGANOS

equidad, justicia, no maleficencia y beneficencia engloban y definen
claramente el objetivo de disminuir la mortalidad en la lista de espera;
tienen muy claro la probable sobrevida postrasplante de los padeci-
mientos que son tributarios de este método terapéutico, de acuerdo
con los conocimientos que ya se tienen alrededor del mundo.

Stephen Toulmin ha dicho que la medicina “ha salvado la vida
de la ética” ya que plantea problemas concretos que han obligado a
diferentes pensadores a acotar la meta ética debido a la practica de
los trasplantes.®

Todos los criterios anteriormente mencionados -lista de espe-
ra, resultados postrasplante, donadores generosos, mercantilismo,
etcétera— han originado que el concepto de ética, en relacién a tras-
plantes de 6rganos, sea cada dia mas sustancial, mas transparente y
debe circunscribirse a los cuatro pilares del razonamiento bioético:
autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia.
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10. Reflexiones bioéticas sobre el profesional
de la atencidn primaria en salud

Dr. José Luis Sandoval Gutiérrez, Dra. Carmen Margarita
Hernandez Cardenas

”

“El ser humano es para el ser humano
Séneca

En la conferencia mundial médica de Alma Ata (1978) se promovié el
lema “Salud para todos en el afio 20007, del cual, a pesar de sus resultados
escasos, la perspectiva y sus enunciados siguen vigentes. En la misma
reunién se defini6 a la Atencidén Primaria en Salud (APS) como “el
conjunto de cuidados de la salud basicos construidos sobre métodos
y tecnologias practicos, cientificamente fundamentados, socialmente
aceptables, que son accesibles a individuos y familias, a través de su
plena participacidn, y a un costo que la comunidad y el pais puedan
sufragar en forma sostenida en cada etapa de su desarrollo, dentro
de un espiritu de confianza en si mismo y de autodeterminacién”;
en este sentido la APS es una parte integral dentro de un sistema de
salud, en la cual es una funcidn central y principal foco del desarrollo
econdmico y social de una comunidad.

El médico de primer contacto es el egresado de la licenciatura
en medicina, con autorizacién legal para ejercer la profesién, que
proporciona atencién primaria y continua, que cuenta con la capa-
cidad para realizar la prevencién, el diagnéstico y rehabilitacion de
las enfermedades de alta prevalencia dentro de un sistema de salud
establecido, ademds de que participa en la educacidn para la salud,
trabaja en equipo, y aunque refiera a algunos enfermos y se asesore
de los especialistas, mantiene la responsabilidad de la APS.

En nuestro pais el primer nivel de atencién contempla a la medicina
comunitaria, familiar y social; desgraciadamente no se ha conseguido
la eficiencia plena de este sector, ya que hay problemas presupuestarios
para lograr este fin, y ha predominando un “hospitalocentrismo” donde
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se busca la concentracion de alta tecnologia, insumos de importaciéon
y mantenimiento.

La APS tiene una buena conformacién doctrinal basada en as-
pectos simples y contundentes, como la priorizacion de las acciones
preventivas y de promocidn de la salud.

Diferentes sistemas de salud de atencién universal (p. ej. Reino
Unido, Canad4, Espafa, Francia, Chile) han tenido éxito por el gran
apoyo y coordinacién en la APS.

Nuestro pais, por décadas, formé a miles de médicos con un
gran sentido de servicio comunitario; este profesional goz6 de un
gran respeto y reconocimiento, teniendo la oportunidad de tener una
vida con decoro debido a la justa retribucién de su actividad laboral.

El incremento de las enfermedades cronico-degenerativas, y la
transicién epidemioldgica, obligd a la necesaria especializacion para
afrontar estos nuevos retos, siguiendo ademas las modas del conoci-
miento vigente.

La formacidn en la escuela de medicina ha terminado, por des-
gracia, siendo el curso propedéutico para el posgrado necesario, por
lo que el estudiante va perdiendo el estimulo de ejercer en este nivel
de atencién.

Todo esto ha provocado una desarticulacién entre los diferentes
niveles de atencién (I, IL y III), el paciente puede caer en la orfandad
profesional a su problema clinico, ademads de agregar una peregrinaciéon
entre diferentes clinicas y varios médicos deseando que en algtin lugar
tenga posada para la resolucidn al padecimiento en turno.

Las excesivas jornadas laborales, ademads de la necesidad de
estar en el pluriempleo, han disminuido las posibilidades de una
buena Educacién Médica Continua (EMC), ahora denominada
Desarrollo Profesional Continuo (DPC); a pesar del multipro-
nunciado acceso libre a internet, este por si solo no sustituye a
las conferencias, congresos, simposios, intercambio académico,
sesiones clinicas etcétera.

La APS esla base de una gran piramide denominada sector salud,
pero la misma ha sido descuidada, dejandola a la suerte o al destino,
pero no impulsando el apoyo a las diferentes necesidades cada vez
mas crecientes.
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Actualmente la relacidn paciente-médico estd en crisis, no como
fendmeno aislado sino inserto en la modificacién de las relaciones que
se dan dentro de la estructura social.

El poco apoyo para la creaciéon de nuevas plazas laborales para
estos profesionales en el sector salud, ha resultado en proliferacién
de esquemas alternos de trabajo (farmacias, dispensarios, guardias en
clinicas privadas etc.); esto ha demeritado la imagen del facultativo
ante la sociedad porque la paga que se da por este servicio muchas
veces es equivalente o menor a lo que se cobra a un corte de pelo o
el lustrado de los zapatos en la calle. Para mayor detrimento de la
profesién médica, en algunos establecimientos se ha promocionado
que el usuario, si asilo decide, deje un reconocimiento econémico en
un envase; lo conocido como una propina.

Desgraciadamente, en la poblacidn todavia no hay una diferen-
ciacién clara entre lo que es el valor y el precio, considerandolos aun
como directamente proporcionales.

En oposicién de otros profesionales (abogados, quimicos, arqui-
tectos, ingenieros etc.), donde no realizar un posgrado no significa
un demerito, en el campo de la medicina, al menos en Latinoamérica,
socialmente se obliga a esta personalidad a hacerlo.

La poblacién busca la atencién de primera instancia en el segundo
y tercer nivel, ya que sienten que en los mismos hay mayor capacidad de
resolucion a su padecimiento; esto puede ser cierto en varios casos, pero
no en la inmensa mayoria; debido a este flujo unidireccional es que los
hospitales publicos estan rebasados, lo cual vuelve ineficiente su proceder.

El no realizar un posgrado en una especialidad médica no im-
pide la actualizacién en el conocimiento vigente, ni una superacion
profesional, ya que existen capacitaciones, diplomados, maestrias,
doctorados etc., lo cual incrementa la posibilidad de tener éxito en
el dmbito académico, social y laboral.

Un médico de primer contacto puede ser un experto de algun
topico de las diferentes dreas del saber: Nutricién, Obesidad, Diabetes
Mellitus, Hipertensién Arterial Sistémica, Salud Prenatal, Vacunas,
Epidemiologia, etcétera.

Es necesario empoderar ala APS como se busca con nuevos progra-
mas federales, ya que los sistemas universales de salud ya mencionados
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han demostrado la rentabilidad médica y econdmica de esta accidn.

Las personas enfermas necesitan de médicos que comprendan su
enfermedad, traten sus problemas médicos y los acompaiien durante
sus enfermedades.

Una medicina competente sélo en lo cientifico no puede ayudar
al paciente a enfrentar su pérdida de salud o encontrar el significado
del sufrimiento; ademds de la capacidad cientifica los médicos nece-
sitan la de escuchar las narraciones de sus pacientes, comprender y
glorificar sus significados y actual en beneficio de ellos.

Necesitamos un nuevo tipo de sistema sanitario basado en la
APS y esto exige un nuevo médico de cabecera, capaz de identificar
la poblacién expuesta a riesgo y proveer una asistencia de manera
continuada.

A medida que el apoyo econdémico y logistico llegue a la APS la
capacidad de resolucidn se incrementara, lo cual puede restablecer
la confianza en los usuarios y empoderar al profesional, beneficiando
al final la salud de todos los mexicanos.
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11. Médicos residentes: la situacion actual

Dr. Miguel Angel Ramirez C., Dra. Estefania Reyes T.

Los médicos residentes, desde hace décadas, han sido profesionales
fantasma en el sistema de salud mexicano, pues la poblacién general
desconoce el rol que desempenan, asi como las funciones que ejercen.
Esto ha ocasionado que el médico residente mantenga una figura in-
fravalorada, ejerciendo su profesiéon en condiciones inseguras, sin el
requerimiento minimo necesario para llevar en forma correcta sus acti-
vidades, ademas de no contar con un marco normativo que garantice sus
derechos y obligaciones en el ambito académico, asistencial y laboral.

En México la historia de los médicos residentes se empieza a
escribir desde 1942, fecha en la cual se llevé a cabo la inauguracién
de la Residencia como Posgrado en el Hospital General de la Ciudad
de México por el Secretario de Salubridad y Asistencia Gustavo Baz
Prada, con aval universitario. Desde aquella ocasién se comenz6 la
redaccién de normativas con el fin de reglamentar las actividades de
estos médicos, como la NOM-001-SSA3-2012 “Educacidn en salud.
Para la formacién y funcionamiento de las residencias medicas™ En
dicho documento definen al médico residente como el profesional de
la medicina que ingresa a una unidad médica receptora de residentes
para realizar una residencia médica a tiempo completo. En cuanto a
la situacién juridica, debera regirse por las disposiciones juridicas
aplicables, la normativa institucional y las disposiciones de la norma
oficial. Las remuneraciones y prestaciones seran las estipuladas por la
institucion de salud y deberdn recibir un programa académico y ope-
rativo correspondiente, ademas del reglamento interno de la unidad
médica receptora donde estdn adscritos.

Sin embargo, el problema que ha existido desde el inicio de estos
cursos de posgrado, en el campo juridico, radica en el hecho de la am-
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bigiiedad entre las distintas normativas que rigen a las instituciones;
la Ley Federal del Trabajo, para efecto del médico residente, lo define
como un profesional de la medicina con titulo legalmente expedido y
registrado ante las autoridades competentes, que ingresa a una unidad
médica receptora de residentes, para cumplir con una residencia; y a
la residencia la describe como el conjunto de actividades que deba
cumplir un médico residente en periodo de adistramiento para realizar
estudios y practicas de posgrado, respecto de la disciplina de la salud
a que pretenda dedicarse, dentro de una unidad médica receptora de
residentes, durante el tiempo y conforme a los requisitos que sefalen las
disposiciones académicas respectivas. En el tema de materia laboral, el
articulo 353, las relaciones entre médicos residentes y la persona moral
y fisica, de quien depende la unidad médica receptora, se regiran por las
disposiciones de la Ley Federal de Trabajo y por las estipulaciones del
contrato respectivo, en cuanto no las contradigan. Los derechos seran:
disfrutar de las prestaciones que sean necesarias para el cumplimiento
de la residencia, ademas de ejercer su residencia hasta concluir la es-
pecialidad, siempre y cuando cumpla con los requisitos establecidos.
A esta lista se agrega la Ley General de Salud, en el articulo 95,
donde se sefiala que las residencias médicas se regiran por lo que
establezcan las instituciones de educacidn superior, de conformidad
con las atribuciones que les otorguen las disposiciones que rigen su
organizacién, funcionamiento, y lo que determinen las autoridades
educativas competentes. La operacién de los programas correspon-
dientes en los establecimientos de salud se llevara a cabo de acuerdo
con los lineamientos establecidos por cada uno de las instituciones
de salud y lo que determinen las autoridades sanitarias competentes.
En marzo del 2019, al inicio del nuevo ciclo de residencia mé-
dica, existi6é un retraso en el pago quincenal de las becas de los mé-
dicos residentes a nivel nacional, ademds de recibir un descuento en
efectivo directamente en su ndmina como consecuencia de un error
administrativo derivado del bono sexenal, llevando a un descontento
colectivo y dando pie al inicio durante el mes de abril del 2019 a un
movimiento denominado Asamblea Nacional de Médicos Residentes,
conformado inicialmente por representantes de los institutos nacio-
nales de salud, al cual se sumaron representantes de las distintas sedes
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estatales, actualmente conformado por 101 hospitales de todo el pais.
Al intentar debatir y dialogar con las autoridades para la busqueda en
conjunto de solucionar el problema, salié a relucir la precariedad del
sistema para la defensa, debido a la ausencia de una figura juridica
estable y bien definida de los residentes; es decir, el médico residente
es tomado como estudiante, becario, profesionista o empleado, segtin
a conveniencia de las autoridades que lo representan.

La Asamblea Nacional de Médicos Residentes, a través del tiem-
po abrid puertas de didlogo para otorgar fortaleza a la figura juridica
del médico residente, desarrollando una nueva definicion, citada a
continuacion:

“Los médicos residentes son:

Alumnos, por lo que estan sometidos a normas adminisrativas
de evaluacidn para la obtencidén de un titulo de especialidad.

Trabajadores, que tienen un contrato supeditado al derecho laboral,
como cualquier otro trabajador en lo referente a horarios, vacaciones
y condiciones de trabajo.

Desarrollan una labor asistencial, de la que se deriva una respon-
sabilidad, que debera ser proporcional a los conocimientos y habilida-
des previstas por afio, en su plan de formacién, con lo cual se vincula
directamente la labor asistencial con la académica.

Para los médicos, se entiende por responsabilidad, la obligacion
que tienen por reparar y satisfacer las consecuencias de sus actos, omi-
siones y errores voluntarios e involuntarios, cometidos en el ejercicio
de su profesion.”

Hasta el momento esta es la definicion mds cercana a lo que es un
médico residente, pues ya que de acuerdo al afio de residencia cursado
existen distintas actividades y niveles de responsabilidad como los
mencionados a continuaciéon: Minimo, para los residentes de primer
ano. El residente sélo asiste u observa los actos realizados por el tutor
o los distintos facultativos. Deberd estar constantemente en supervi-
sién y no quedarse solo durante la guardia. Media, para segundo y/o
tercer afo. Se ejecutan los actos bajo supervision directa. Si se actua
imprudentemente en un acto, estando capacitado para este acto, el
médico residente serd responsable penalmente y no su tutor, ya que la
responsabilidad penal es personal e intransferible. Si podria exigirse al
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tutor o facultativo una responsabilidad por culpa in vigilando, exigible
a todo el que deba responder por otra persona. Mdxima, para residente
de tercer y cuarto ano. El residente puede realizar un acto médico,
del que es responsable en su totalidad y posteriormente informara al
tutor o facultativo correspondiente.

La evidencia cientifica sefiala que el aprendizaje se vera limitado
mas alld del limite fisiolégico. México es uno de los paises de Améri-
ca Latina donde se realiza un mayor nimero de guardias semanales,
segun la evaluacién realizada en 14 paises por la Organizacién Pana-
mericana de la Salud. Existen resultados que comprueban que trabajar
mds de 24 horas de forma continua se relaciona con mayor riesgo de
sufrir accidente de transito, y que el estrés generado por extenuantes
jornadas de trabajo aumenta la tendencia a cometer errores médicos,
padecer sintomas de desgaste profesional, entre otras alteraciones. El
horario del médico residente va en contra de lo estipulado, por ejem-
plo, con la Ley Federal del Trabajo, publicada en el Diario Oficial de
la Federacién en el afio 2012 que, para efecto de la jornada laboral,
la duracién maxima serd ocho hora para el turno matutino, siete para
el nocturno y siete horas y media para el turno mixto. Unicamente
en circunstancias extraordinarias se podra prolongar la jornada, sin
exceder tres horas diarias ni mds de tres veces por semana.

Ante la situacién antes mencionada, la precariedad de un sistema
de salud que ejerce la totalidad de obligaciones y aplica de manera im-
parcial los derechos del médico residente, que actualiza las normativas
a su conveniencia, surgen las siguientes ideas en los médicos residentes:

Todos y cada uno de los dias en los que hemos sido residentes, en
el instante en el que recobramos la conciencia, aturdida muchas veces
por una jornada ardua de trabajo, nos preguntamos: ;cémo estaran
los pacientes? Nos levantamos entonces y, mientras mecdnicamente
arreglamos nuestra persona para ir a pasar visita, una voragine de
preguntas, pensamientos y sentimientos nos llueven en la mente y el
alma: ;habra tolerado la via oral?, ;tendrd menos dolor?, ;estara mas
tranquilo?, ;se sentird bien?

Si de por si es inevitable el pensamiento sobre el estado general de
otro ser humano, siendo médico definitivamente este pensar y sentir
es tremendamente exponencial cuando uno es residente.
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La residencia, a diferencia de lo que sale en programas de television,
y muy distante del concepto de pertenecer a “una clase privilegiada”,
es la etapa mads demandante, emocionante, intensa y estresante de
todo médico. Todos y cada uno de los que fuimos y somos residentes
hemos cursado grandes batallas contra la enfermedad, batallas inter-
nas y batallas contra las circunstancias particulares del lugar donde
somos preparados.

Llegar a ser residente no es cuestion de ser privilegiado y tener
oportunidad de estudiar medicina; no es inicamente un logro que se
alcanza en el dmbito intelectual. Se necesita temple, dureza emocional
y, en un grado que a veces parece absurdo, de sacrificio.

Estamos convencidos de lo que hacemos, y nos sentimos afortu-
nados de tener como razon de vivir el tratar de mitigar los trastornos
organicos (y muchas veces del alma) de nuestra especie; es por eso en
gran parte que estamos dispuestos a resistir las tantas carencias que
rodean a la atencién médica de nuestro pais. Sin embargo, a pesar de
toda esa sensacién de servicio, esa preocupacion diaria en relacién
al desenlace del enfermo, ese tremendo amor, y ese sentimiento de
responsabilidad absoluta y pura con la sociedad, llegan pensamientos
y sentimientos de manera inevitable.

:Habra lo suficiente para lograr mi cometido con el paciente en
el &mbito de recursos en mi hospital?, ;hay educacién por parte de la
poblacidn para entender su mal?, ;habra lo suficiente por parte de la
sociedad para caminar juntos en esta dificil lucha que lamentablemente
dista de contar con todas las variables a nuestro favor? Hay lugares don-
de a veces no podemos salir a la calle a altas horas de la noche (dados
nuestros horarios) libremente por la situacién de inseguridad en el
pais (desde Tapachula hasta Tijuana). En méis de una ocasién, no hay
el material para otorgarle al paciente la mejor atencién y no queda mas
que improvisar. Dias y dias pasan donde una guardia es igual que una
trinchera: pocos recursos, poco personal médico, poco tiempo y muchos
pacientes. El enemigo, la enfermedad, muchas veces las tiene de ganar.

Esta problematica no radica entonces en s6lo obtener unos pesos
de mas (quédese claro, insistimos ante la poblacién, que ser médico
no es ser adinerado), la lucha de este movimiento es por tener claros
y firmes nuestros derechos y obligaciones ante la ley, en orden de
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poder llevar a cabo nuestro servicio y preparacién a la poblacién de
la manera mds adecuada. Queremos seguridad.

¢Es eso seguridad? Por supuesto. Necesitamos tener asegurado
nuestro entorno, en nombre de compaieros que hacen su servicio
en zonas marginadas, sin ser definidos (y defendidos) por la ley, sin
contar con los insumos minimamente necesarios, y ante una poblacién
muy necesitada que, aunque parezca increible, ven al médico como
representante directo del Estado. Necesitamos también tener un sueldo
constante porque, si, pasamos casi toda nuestra vida en un hospital
durante la residencia por compromiso y vocacién pero algunos tenemos
familias, sin otro sustento mas que ese y, muchas veces, esas familias
estdn en otra parte de la Republica Mexicana. Es seguridad el saber
perfectamente cudles son nuestros derechos y obligaciones ya que,
de vivir en el medio de esta dualidad en la que hemos vivido (somos
estudiantes y somos trabajadores y no somos realmente ninguno de
los dos), la ambigiiedad en relacidn a resolver problematicas, como la
actual, oscurece sus soluciones y se desarrolla entonces incertidumbre
y vulnerabilidad en nuestro gremio.

Esta demanda por nuestros derechos no es en contra de nuestras
instituciones, ni contra el gobierno; no es en contra de la poblacién y
mucho menos en contra de nuestros pacientes. Es parte de ese deber
milenario en contra de la enfermedad y la muerte y, como en toda gran
tarea, los participes de nuestro bando (todos, absolutamente todos
los que conformamos este pais) debemos de contar con lo necesario
para salir victoriosos.
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12. Vision y voz de personas
que vivimos con una enfermedad

Jaime Barba Zozaya

Nuestra Vision, Nuestra Voz
Nada sobre nosotros, sin nosotros
James Charlton

Introduccion

La vision las personas que vivimos con alguna enfermedad debe ser
escuchada. Nosotros, cada una de las personas que integran una so-
ciedad, somos el fin dltimo de cualquier sistema de salud; sin los
pacientes, la medicina pierde toda justificacién y razén de existir.

Es necesario un cambio de paradigma en la relacién entre el
sistema de salud y las personas que tenemos alguna enfermedad, el
cual tenga como centro al paciente. Desde el consultorio de la clinica
familiar, hasta el hospital de alta especialidad merecemos ser trata-
dos, antes que nada, como personas. Los médicos, las enfermeras, el
personal de trabajo social o personal administrativo, deben asegu-
rarse que la comunicacién con el paciente sea siempre completa; es
decir, cerciorarse que la informacién necesaria sobre el diagndstico,
las alternativas de atencidn, tratamiento, y el apoyo requerido, sean
entendidos completamente por el paciente o por algin familiar cercano.
Ademas, necesitamos una guia de requisitos, documentacién necesaria
y ruta, sobre los procedimientos administrativos que nosotros como
pacientes no conocemos.

El sistema de salud publico mexicano estd rebasado desde hace
décadas, seguin datos del Instituto Mexicano para la Competitividad,
A.C. (IMCO) “Pequefios pasos para transformar al sistema de salud”
(2018), se requiere mucho m4s presupuesto. Segn la Organizacién
para la Cooperacién y el Desarrollo Econémicos (OCDE), el promedio
de inversion de los paises miembros del organismo en el sector salud
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es de 9.8%, mientras que en nuestro pais el porcentaje de inversion
es de 5.8% del PIB. Aunque pareciera que esta diferencia no es tan
considerable, es importante sefialar que no se puede comparar el sector
salud de un pais industrializado con el de un pais en vias de desarro-
llo. De hecho, la inversidn en el sector salud de un pais en desarrollo,
como México, deberia ser el doble del promedio de la OCDE, para
abatir el rezago en el corto plazo.

La cobertura del sistema de salud es, ademads, insuficiente. Mds
de 16 millones de mexicanos carecen de algun tipo de proteccién
financiera en salud. Sufrimos el desabasto de medicamentos. Sélo
61% de las personas con diabetes, hipertension o dislipidemia, que
acudieron a los servicios estatales de salud, recibieron todos los me-
dicamentos al salir de la consulta; esto sin contar los prolongados
tiempos de espera. En el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS),
y en los Servicios Estatales de Salud (SESA), los tiempos de espera
son 2.3 y 3 veces mayores que en el sector privado, respectivamente.
En consecuencia, los mexicanos buscan atencion médica en el sector
privado, con el deterioro, muchas veces catastrofico, del patrimonio
individual de la persona enferma y de sus familiares.

El principal problema es que nosotros, las personas con alguna
enfermedad, no somos el centro del sistema de salud. No existe una
instancia que busque empoderar a los pacientes, que informe, asesore,
proteja y defienda; s6lo existe una instancia de resolucion de quejas:
la Comisién Nacional de Arbitraje Médico (Conamed). Las ONGs
realizan labores titdnicas al ayudar a las personas que vivimos con, y
sufrimos alguna enfermedad, ya que son mal vistas por las autorida-
des, pues creen que generalmente son intermediarios innecesarios, y
que en algunos casos ayudan a las empresas evasoras de impuestos.
Incluso los doctores e instituciones piensan que las organizaciones
entorpecen o dificultan su labor.

No existen, o los pacientes no tenemos acceso, los indicadores para
saber qué servicios son mejores. Y, en el caso de que estos indicadores
estuvieran disponibles, dificilmente tendriamos acceso al servicio ép-
timo que nos ofrezca un mejor prondstico segun nuestra enfermedad.

Muchas veces la toma de decisiones se basa en anécdotas y re-
comendaciones, en lugar de fundarse en datos sistematizados. Aun
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persevera la idea de “entre mas caro mejor”, por lo que la decision estd
limitada por su capacidad de pago, cuando se puede recurrir a servicios
privados de salud. La poca informacién y acceso al expediente clinico,
aunado al poco tiempo que disponen los médicos para dar informacion,
restan posibilidades de éxito en la atencién primaria de los pacientes,
que se la pasan siendo enviados de una institucién a otra.

Nuestra vision, nuestra voz

En enero de 2012 me converti en exfumador gracias al Tratamiento
para dejar de fumar de la Clinica de Tabaquismo y EPOC del Instituto
Nacional de Enfermedades Respiratorias, Hospital “Ismael Cosio Vi-
llegas”, donde también me diagnosticaron EPOC; desde entonces soy
paciente externo de esta institucion. Hace casi S afos fui invitado a
formar parte del Comité de Bioética Hospitalaria, como representante
de los pacientes de este hospital.

Posteriormente el departamento de Tabaquismo y EPOC del
INER me invitd a participar en uno de los conversatorios que organizé
la coalicién México SaludHable, unién de diversas organizaciones
de la sociedad civil, que busca la atencidn a los pacientes de diversas
patologias como diabetes, cancer, alzheimer, por citar algunas que
trabajan con alguna patologia, y otras que promueven hdbitos salu-
dables y buscan combatir productos nocivos como tabaco, alcohol,
comida ultra procesada con alto valor caldrico; y otras que promueven
el ejercicio en contra del sedentarismo.

En 2017 fui seleccionado para representar a México en un conver-
satorio internacional de personas con enfermedades no trasmisibles
organizado por la NCD Alliance, una ONG internacional fundada en
2010 por la Federacion Internacional de Diabetes, la Federacién Mun-
dial del Corazén, la Unidén Internacional para el Control del Céncer
y la Unién contra la Tuberculosis y enfermedades Pulmonares. Hoy
es una alianza de mas de 2 000 organizaciones en 170 paises, que lu-
cha contra las enfermedades no trasmisibles. Estd reconocida como
interlocutor por la OMS y la ONU.

Debido ala importancia para el debate sobre la salud en México,
presento a continuacidon un resumen de las conclusiones de este es-
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fuerzo que se realizd para poner a la persona como centro del sistema
de salud.

Las enfermedades no transmisibles (ENT) son una gran amenaza
para la salud y el desarrollo en el siglo XXI, ya que su prevalencia y el
sufrimiento humano asociado estd aumentando exponencialmente.
Son la causa mds comun de muerte y discapacidad en todo el mundo,
y actualmente representan 70% de todas las muertes. Casi tres cuartas
partes de estas muertes ocurren en paises en vias de desarrollo, que
tienen de bajos a medios ingresos per cdpita. Ademads, cuatro de cada
cinco muertes son muertes prematuras.

Las principales ENT son: céncer, enfermedades cardiovascula-
res, enfermedades respiratorias crénicas y diabetes, ademas de una
variedad de afecciones que incluye trastornos neuroldgicos, trastor-
nos autoinmunes y de la salud mental, enfermedades renales, orales,
oftdlmicas, auditivas, 6seas y de las articulaciones, asi como también
lesiones y discapacidades.

Las ENT también se incluyeron como un objetivo en la Agen-
da 2030 para el Desarrollo Sostenible adoptada en la 70* Asamblea
Mundial de la ONU en 2015, que prioriza la salud como un factor
central en la promocién y el logro del desarrollo social, econémico
y ambiental sostenible, para que los paises y sus sociedades empren-
dan un nuevo camino para mejorar la vida de todos, sin dejar a nadie
atras. E1 Objetivo 3 de la agenda propone garantizar una vida sana 'y
promover el bienestar para todos en todas las edades, y debe ser guia
de las politicas de salud mundial.

En los ultimos afios, diversas iniciativas, entre las que destaca la
de la NCD Alliance, han buscado dar mayor visibilidad a las enferme-
dades no trasmisibles, y ponerlas en el centro del debate en el disefio
de politicas publicas de salud a nivel nacional, regional y mundial.

En 2017 se lanzé la iniciativa Nuestra Visién, Nuestra Voz (Our
Views, Our Voices) y se llevaron a cabo 72 conversaciones comunitarias
en 16 paises, que involucraron a 935 personas que viven con ENT;
otras 958 personas que viven con ENT respondieron a una encuesta
en linea con el fin de conocer sus historias, anhelos, experiencias y
necesidades para comprender mejor los desafios, prioridades y reco-
mendaciones.
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En la agenda, las personas que vivimos con ENT reflejamos nues-
tras necesidades y expresamos nuestra visién compartida. Nos hemos
unido para levantar la voz y garantizar que se nos escuche. Juntos,
podemos amplificar las voces de millones. Las ENT afectan a personas
en todos los paises: ricos y pobres; viejos y jovenes; en ciudades y en
el campo; personas privilegiadas y sobre todo, a personas en situaciéon
de vulnerabilidad.

A pesar de la diversidad de nuestras condiciones, experiencias
y antecedentes, queremos unir esfuerzos, sin dejar a nadie atras, es-
pecialmente aquellos que estan demasiado enfermos o demasiado
vulnerables para tomar una posicién y exigir sus derechos.

En la agenda subrayamos que, como personas, no estamos defini-
dos por nuestras enfermedades; somos seres humanos con derechos,
necesidades, deseos, esperanzas y aspiraciones. Es inaceptable que
millones de nosotros todavia vivamos en entornos que promuevan
enfermedades sobre la salud; que a millones de nosotros todos los
dias se nos niegue el acceso al tratamiento que puede salvarnos o
mejorar nuestras condiciones de vida, y que a millones de nosotros
se nos niegue la dignidad y el derecho humano vivir una vida larga y
saludable. Exigimos esto no sélo para nosotros, sino para el beneficio
de todos y en beneficio de las proximas generaciones.

La agenda de promocién de las personas que viven con ENT
Ilama a actuar en cuatro dreas clave:

e Derechos humanos y justicia social.

e Prevencion.

e Tratamiento, cuidado y soporte.

o Participacién significativa.

Las cuatro areas de la agenda, de incidencia politica, estan estre-
chamente interrelacionadas y para avanzar en una de ellas serd nece-
sario avanzar en todas las demas. Los derechos humanos, la justicia
social y la participacidn significativa de las personas que viven con
ENT son la base de toda accién al respecto. Nuestras ambiciones de
reducir la carga de las enfermedades no transmisibles no se logrardn sin
medidas de prevencién, y no podemos progresar sin avanzar también
en el tratamiento, la atencidn y el apoyo.
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Derechos humanos y justicia social

Exigimos y reivindicamos nuestro derecho humano fundamental al
mas alto nivel posible de salud y bienestar. Cualquier cosa menor es
una amenaza para el bienestar personal, social y econémico de innu-
merables sociedades y millones de personas con ENT.

Hoy, especialmente los mds vulnerables, nos enfrentamos a viola-
ciones diarias de derechos humanos: el derecho a vivir en entornos en
los que podemos ser saludables y prosperar; el derecho ala educaciéon
y la informacién para tomar decisiones saludables y manejar nues-
tras enfermedades o condiciones; el derecho a acceder a tratamiento,
atencion y apoyo; el derecho a ser protegidos de la discriminacién y
el estigma.

No somos nuestras enfermedades, somos hermanos, hermanas,
socios, colegas y amigos. Tenemos talentos, conocimiento y habilida-
des para contribuir a nuestras comunidades. Es hora de poner fin ala
culpa y la discriminacién en torno a las enfermedades no transmisibles.

Las personas que vivimos con ENT, solicitamos:

Acceso a una atencién de alta calidad para las ENT y acceso a
tratamientos asequibles y que salvan vidas, como parte de un derecho
universal a la atencién de la salud.

Los derechos de las personas que viven con ENT de ser tratados
con respeto y dignidad por parte de los proveedores de atencién médica.

Tratar el estigma y la discriminacién lanzando campaias y pro-
gramas de educacién comunitaria sobre ENT en las escuelas, el lugar
de trabajo y la sociedad en general para abordar mitos y temores.

Respeto a la eleccién informada sobre las opciones de tratamiento
disponibles para las personas que viven con ENT.

El derecho de participar en los procesos de toma de decisiones
politicas que afectan las vidas de las personas que viven con ENT.

Mejorar el acceso al transporte publico, espacios publicos y es-
pacios de trabajo para personas con discapacidades debido a las ENT.

Abordar la discriminacién en el lugar de trabajo contra las per-
sonas con ENT.

Asegurar la seguridad laboral para aquellos que cuidan a fami-
liares que viven con ENT.
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Prevencion

La prevencién de ENT significa garantizar que todos tengan la opor-
tunidad de vivir la vida en un entorno saludable. Como personas que
viven con ENT estamos totalmente comprometidos con esta causa.
Llamamos la accién urgente para abordar las desigualdades sociales y
las condiciones de vida. Es inaceptable que vivamos todos expuestos a
enfermedades y discapacidades por motivos ajenos a nuestra voluntad.

No invertir hoy en la prevenciéon de ENT es un gran error politico
y econdmico, del cual todos sufriremos las consecuencias.

Las personas que vivimos con ENT, solicitamos:

Campaias de concientizacién publica sobre ENT y sus factores
de riesgo.

Acceso y disponibilidad de alimentos asequibles, frescos y nu-
tritivos.

Lugares de trabajo que promueven y protegen la salud de los
empleados.

Iniciativas para abordar la pobreza como causa subyacente de
la enfermedad.

La promocién del ejercicio en diferentes entornos, como las
escuelas, y que sea ficil y seguro para las personas usar bicicletas o
caminar como medio de transporte.

Etiquetado frontal de alimentos y bebidas que permite a los con-
sumidores comprender ficilmente los contenidos nutricionales.

Restringir la comercializacién de alcohol, alimentos y bebidas
no saludables a nifios y adolescentes.

Gravar el tabaco, el alcohol y los alimentos y bebidas insalubres.

Espacios libres de humo (como parques infantiles, escuelas, res-
taurantes y lugares de trabajo).

Prohibir la publicidad, promociones y patrocinios de tabaco.

Proporcionar informacién al consumidor y advertencias sanitarias
sobre bebidas alcoholicas y productos de tabaco.

Asegurar el acceso equitativo a vacunas asequibles para ENT
prevenibles con vacunas.

Ambientes urbanos y rurales saludables que permiten agua limpia,
aire y acceso a espacios exteriores seguros y alimentos sanos y variados.
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Tratamiento, cuidado y soporte

Exigimos la oportunidad de tener vidas productivas y contribuir a
nuestras sociedades proporcionandonos servicios integrales e inte-
grados de tratamiento, atencidén y apoyo que necesitamos y tenemos
derecho a recibir.

Exigimos acceso a estos servicios de salud en cada pais y en cada
comunidad. Sin embargo, incluso hoy en dia, este derecho todavia se
estd violando, lo que resulta en muertes, discapacidad, pobreza parali-
zante y aumento de los costos de atencion médica para los gobiernos.

No somos sujetos médicos pasivos por lo que debemos ser tratados
con humanidad y dignidad en nuestros sistemas de salud, y participar
y administrar activamente nuestro tratamiento y atencion médica.

No hay excusas. Existen intervenciones y soluciones rentables
paralas ENT y se ha comprobado que salvan vidas. El precio humano
y econdémico de la inaccién es inaceptable.

Por ello, solicitamos:

Aumentar la disponibilidad, el acceso y el financiamiento para
el diagndstico precoz de ENT.

Garantizar la asequibilidad del tratamiento y la proteccién finan-
ciera para las personas afectadas por las ENT.

Garantizar el acceso a proveedores de atencién médica de calidad
capacitados en todos los niveles, especificamente en materia de ENT.

La provision de capacitacién de calidad y actualizada sobre ENT
para proveedores de servicios de salud.

Garantizar el acceso universal y equitativo al tratamiento de las
ENT.

Proporcionar atencidn integral (asistencia médica, psicolégica
y social combinada) para las personas con ENT.

Mejorar el acceso a nuevas opciones de tratamiento y ensayos
clinicos para las ENT.

Ofrecer educacion sobre gestion de enfermedades y asesoramiento
sobre habilidades de autocuidado para personas con ENT.

La creacién de normas y directrices para vincular los programas
de apoyo clinicos y comunitarios para las ENT.

Mejorar el acceso a la atencion psicoldgica para las personas con
ENT.
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Abordar las preocupaciones sobre el final de la vida y los cuidados
paliativos para las ENT.

Participacidn significativa

Ninguna medida de conocimiento técnico puede reemplazar el
conocimiento de la experiencia vivida. Nuestro conocimiento esta
subestimado en el desarrollo, la implementacién y la formulacién de
politicas del programa de ENT. Nuestra participacién debe ser inte-
gral y no simbdlica, involucrdndonos en procesos de formulacién de
politicas publicas y siendo tratados como socios iguales. Buscamos
hacer realidad los derechos y las responsabilidades de las personas que
viven con ENT y creemos firmemente que beneficiard positivamente
a la respuesta en su conjunto.

Solicitamos:

Oportunidades para participar en los 6érganos de toma de deci-
siones del gobierno y los procesos relacionados con las ENT.

Capacitacién, tutoria, informacidn y otro tipo de apoyo para
mejorar nuestro conocimiento y habilidades para fortalecer nuestra
participacién efectiva.

Mayor visibilidad publica de las personas que viven con ENT.

Flexibilidad para contribuir con nuestras habilidades y tiempo de
acuerdo a nuestro propio horario personal con varias oportunidades
para participar.

Organizaciones comunitarias mas fuertes con programas en los
que podemos involucrarnos.

Redes de personas que viven con ENT.

Acceso a oportunidades de liderazgo y a ser portavoz.

La participacion significativa de personas que viven con ENT ha
estado notablemente ausente de la respuesta a las EN'T hasta la fecha.
Cambiar esta situacion significa hacer que los esfuerzos en la materia
sean mas urgentes, mas responsables y mas solidos y efectivos.

La participacidn significativa en el desarrollo, la implementa-
cion y la formulacién de politicas del programa, no sélo sirve para
empoderar a las personas, sino que también mejora la relevancia, la
aceptabilidad y la efectividad de los programas y servicios para las
personas a las que sirven.
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Conclusiones

En conclusién, en Nuestra Vision, Nuestra Voz, exigimos un sistema
de salud integrado, receptivo y centrado en la persona. Las personas
que vivimos con ENT tenemos interacciones multiples con el sistema
de salud durante largos periodos, como la rehabilitacién y la atencién
a largo plazo, ya que las enfermedades no transmisibles se caracterizan
por ser crénicas y, muchas veces, vitalicias.

Muchas ENT son impulsadas por cinco factores de riesgo modifi-
cables principales: el consumo de tabaco, la dieta no saludable, la inac-
tividad fisica, la contaminacién ambiental y el uso nocivo del alcohol.

Garantizar la Cobertura Universal de Salud, que incluye “pro-
teccién del riesgo financiero, acceso a servicios esenciales de salud
y acceso a medicamentos y vacunas esenciales seguros, efectivos, de
calidad y asequibles para todos”, también es un aspecto critico, y apa-
rece como un enunciado prioritario en el Objetivo 3 de los Objetivos
de Desarrollo Sostenible 2030.

Como personas que vivimos con ENT, somos expertos por de-
recho propio y podemos hablar por nosotros mismos. Llamamos a
un cambio urgente y fundamental en la respuesta a las ENT, con la
participacién plena y significativa de las personas que viven con ENT
en su corazon.

Los sistemas de salud han visto en el pasado a la persona que
vive con alguna enfermedad como el sujeto pasivo que sera atendido
en cuanto el sistema tenga los programas, recursos y protocolos para
atenderla. Por su parte, la persona debia estar en espera de que la be-
nevolencia del sistema para que éste pudiera atender sus necesidades
de salud.

Desde los principios de la Bioética, debemos buscar que todas
las personas que vivimos con una enfermedad recibamos una aten-
ciéon médica integral con justicia; que nuestra atencion sea digna,
que se respete nuestra autonomia recibiendo informacién necesaria
y suficiente para tomar las mejores decisiones en nuestro beneficio y
de nuestras familias.

Las personas que vivimos con una enfermedad estamos dispuestos
a hacer lo necesario para que nos escuchen y para que nuestras deman-
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das sean atendidas por los 6rganos que disefian las politicas publicas.
Debemos ser los mejores aliados del sistema de salud e incidir en la
asignacion de los recursos y el disefio y autorizacién de programas.
La voz informada y empoderada de la persona con alguna enfermedad
es un instrumento poderoso, dificil de desestimar sin costos politicos
para quien asi lo haga, porque nos asiste el derecho legitimo a reci-
bir el mejor tratamiento disponible, de manera oportuna, accesible y
asequible para todas las personas.
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La presente edicion se terminé de imprimir en marzo
de 2020 en Impresos y acabados Pérez Hernandez. Av.
Vicente Riva Palacio # 68 Col. Maravillas Ciudad Ne-
zahualcéyotl estado de México.
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