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Resumen:

Los primeros tiempos de la medicina
estuvieron circunscritos al estudio de las
causas y tratamiento de las enfermedades,
menospreciando la condicion de vida vy
salud mental de pacientes y familiares
en momentos cruciales, como es el caso
de una enfermedad terminal. Una vez
evolucionada esta disciplina cientifica hoy
se erige la figura de los cuidados paliativos,
desde la vision médico legal, como aquellas
medidas asumidas para el paciente con
una enfermedad avanzada y progresiva;
atendiendo en importancia al control
del dolor y otros sintomas; asi como los
aspectos psicosociales y espirituales. En
ese sentido, el objetivo de tales cuidados
paliativos es lograr la mejor calidad de vida
posible para el sujeto y su familia. De alli que,
con fines de analisis de contenidos tedricos
diversos, se suscita el presente estudio. As|,
concluye con la priorizacion de la razon legal
del mismo, pero también la prevalencia del
humanismo v la ética, necesarios en un
tema de tanta trascendencia actual.

Palabras clave: cuidados paliativos;
regulacion; orden juridico; derecho.

Abstract:

TThe medicine early days circumscribed
to the study of the diseases causes and
treatment, underestimating the living
conditions and mental health of patients
and relatives at crucial moments, such as a
terminalillness. Once this scientific discipline
evolved, today the figure of palliative care
erected by the medical legal perspective, as
those measures assumed for the patient
with an advanced and progressive disease,
considering the importance of the control
of pain and other symptoms, as well as the
psychosocial and spiritual aspects. In this
way, the objective of such palliative care is
to achieve the best possible quality of life

for the subject and his family. Hence, for
the purpose of analyzing various theoretical
contents, the present study arises. It
concludes in the prioritization of the legal
reason for it, but also the prevalence of
humanism and ethics, necessary in a topic
of such current importance.

Keywords: palliative care; regulation;
legal order; rights.

Introduccion

La orientacion otorgada a la disciplina
de la medicina a partir del siglo XX ha
sido modificada. Alli fue mas relevante
el descubrimiento del origen o causas
de las enfermedades y la sanacion
efectiva de las personas; en vez del
tratamiento para aliviar la patologia
y sintomatologia del paciente. En
esta misma direccion, se procura la
prolongacion de las expectativas de
vida de la poblacién, aumentada en
porcentajes importantes con base en
las practicas y cuidados de cada region
geografica en particular. Con ello, si
bien aln no se atiende adecuadamente
a la calidad de vida del paciente,
se ha tratado de evolucionar en la
especialidad médica, aun en desmedro,
en algunos casos, de la perspectiva de
integralidad del ser humano.

Lo planteado no solo afecta al pacien-
te, también a la comunidad cientifica y
médica-académica. Por ejemplo, la falta
de alcance de algunos médicos, enfer-
meras, y personal de atencion en gene-
ral, para visionar la enfermedad desde
aristas particulares, desatendiendo por
tanto el sisterna humano en su conjunto
y complejidad. Sin embargo, mayormen-
te afectada resulta la poblacion de enfer-
mos incurables, en estado terminal, de-
bido a no haber medido adecuadamente
el tratamiento que le sirva para su cuida-
do efectivo en los ultimos dias.

Fundacién Universitaria San Mateo - Facultad de Ingenierias y Afines



Esta misma afectacion circunda el or-
den juridico en el mundo, en el sentido
de hacer incurrir en practicas descuida-
das, indolentes y carentes de una siste-
maticidad; no solo a los profesionales del
sistema de salud, sino también a familia-
res del paciente que, debido al descono-
cimiento de tantos eventos que suscita
la enfermedad, no son capaces de otor-
garle la atencion requerida en sus dias
de padecimiento mayor. De acuerdo
con Ahumada y Mufioz [1], dentro de la
constitucion se encuentran articulos que
tienen relacion con el derecho a la salud
y al estudiarse jurisprudencialmente han
permitido resaltar su importancia, con-
virtiéndose en soporte esencial para el
otorgamiento del derecho a la salud.

De alli que el propdsito del presente
estudio se dirige, desde la observacion,
a explorar y analizar los cuidados palia-
tivos en la medicina, como un mecanis-
mo de regulacion del orden juridico de
profesionales de la salud y familiares de
pacientes en estado terminal. Lo ante-
rior, toda vez que existe la evidente ne-
cesidad de rescatar su propia praxis, y
que esta no esté sumergida en la sobre
expansion de los fundamentos curativos.

En la actualidad, en este siglo XXI, se
trata de que la disciplina de la medicina
se posicione en un alto nivel de huma-
nismo y ética; se ubique en la razéon vy
proposito de la ley, y no solo en las pos-
trimerfas de la atencion lastimosa de un
paciente. Por el contrario, ya se esta en
presencia de normas fundamentales
que se han erigido a favor de los sujetos
que padecen enfermedades terminales,
en la busqueda del apoyo, conforte y ne-
cesario acompafamiento, en aras de su
propia orientacion fisica y psicolégica.

La evolucion de los mencionados cui-
dados paliativos se erige como un en-
foque distinto, en respuesta a diversos
precedentes que sentaron sus bases,

dando paso a otros conceptos en la me-
dicina moderna, replanteada ahora ante
la impotencia e indolencia de cientifi-
cos y familiares, que se circunscribian a
la espera de una muerte inminente, sin
cuidar de la calidad de vida en tales mo-
mentos cruciales.

Referentes tedricos relevantes

En este apartado se realiza un estudio
basado en referencias de autores rele-
vantes, acerca de |os cuidados paliativos
en el area de la medicina, aplicables al
ser humano en estado terminal como
un mecanismo de regulacion del orden
jurfdico actual en diversos paises. La fi-
nalidad es discernir sobre aquellos as-
pectos que son fundamentales en esa
disciplina cientifica en momentos deci-
sivos del paciente. La percepcion es la
imagen mental que se forma por expe-
riencias y necesidades, y es resultado de
un proceso de seleccion, interpretacion
y sensaciones [2].

Asimismo, en el decurso y desarrollo
del articulo se agregan disposiciones le-
gales que han sido acordadas sobre la
tematica, realizando un analisis sucinto
sobre la misma, desde la perspectiva de
algunas naciones como Estados Unidos,
México y Colombia. Sobre esta ultima se
desarrollan aquellos protocolos, guias,
leyes y reglamentos en general, en los
cuales se establecen los cuidados palia-
tivos a los cuales tienen derecho los pa-
cientes, y a los cuales estan obligados los
actores del sistema de salud.

Cuidados paliativos en medicina

Como una definicion aplicable en el
ambito global, la Organizacion Paname-
ricana de la Salud (OPS) [3] define los
cuidados paliativos como aquellas ac-
ciones apropiadas para el paciente con
una enfermedad avanzada y progresiva
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donde cobra mayor importancia el con-
trol del dolor y otros sintomas, asi como
los aspectos psicosociales y espiritua-
les. Su objetivo es lograr la mejor cali-
dad de vida posible para el paciente y su
familia, no adelantando ni retrasando la
muerte, sino partiendo de constituir un
verdadero sistema de apoyo y soporte
para ellos. En ese sentido, la medicina
paliativa afirma la vida y considera el
morir como un proceso normal.

Es asi como la OMS [4] ha observado
el cuidado paliativo como un enfoque
que mejora la calidad de vida de pacien-
tes y familias frente a problemas asocia-
dos a enfermedades incurables, a través
de la prevencion y el alivio del sufrimien-
to. Para esto, se realiza una identificacion
temprana y una evaluacion adecuada,
aplicando tratamientos para el dolor y
otros problemas fisicos, psicosociales y
espirituales.

De igual manera, se considera que
estos cuidados deberian ser accesibles
a cada persona que padezca cualquier
enfermedad amenazante para la vida y
deberian comenzar tempranamente en
el curso del padecimiento. Sin embargo,
a menudo se inician tarde y estan res-
tringidos solamente a los pacientes con
cancer [5]. De alli que, los cambios epide-
mioldgicos que suceden con el aumento
de la expectativa de vida, segun el crite-
rio de Gomez-Batiste et al. [6] exigen un
cambio de perspectiva pronostica; des-
de la enfermedad o paciente en etapa
terminal, hacia personas con enferme-
dades cronicas avanzadas y prondstico
de vida limitado; asi como el concepto de
trayectoria evolutiva con crisis.

La mencionada entidad internacional
[7] también define las enfermedades cro-
nicas como dolencias de larga duracion
y, por lo general, de progresion lenta.
Afirman sus expertos que las enferme-
dades cardiovasculares, el cancer, las

enfermedades respiratorias y la diabetes
son las principales causas de mortalidad
en el mundo, responsables de mas del
75% de las muertes. Alrededor de 40 mi-
llones de personas mueren al afio a cau-
sa de una o varias enfermedades croni-
cas; de ellas, mas del 70% son mayores
de 60 afios, segun la OMS [7].

Por este motivo los paises deberian
disefiar estrategias para el fortalecimien-
to de los cuidados paliativos como parte
del tratamiento integral a lo largo de la
vida. El 80% de las muertes por enferme-
dades cronicas avanzadas se producen
en paises de ingresos bajos y medios, en
igual nUmero para hombres y mujeres,
como también lo resalta el Programa de
las Naciones Unidas para el desarrollo
[8]. En la mayoria, los cuidados paliati-
VoS se ofrecen en fases muy avanzadas,
durante pocos meses, en servicios espe-
cificos, con criterios de acceso frecuen-
temente basados en el prondstico. Asi-
mismo, segun Gomez Batiste et al. [6],
los modelos de intervencion suelen ser
dicotomicos (curativo versus paliativo),
Con escasa interaccion entre servicios, y
modelos de organizacion basados en in-
tervenciones urgentes, muy fragmenta-
das y generalmente reactivas a las crisis
de necesidades.

En este sentido, la propuesta que
hace la referida entidad sobre los cuida-
dos paliativos es que consiste en promo-
ver el reajuste del paciente y su familia a
una nueva realidad para lograr el mejor
afrontamiento posible a la situacion de
enfermedad terminal. A estos efectos,
segun Levin [3], los principios generales
0 los caminos a través de los cuales se
hace efectivo este reajuste pasan por
buen control del dolor y otros sintomas,
buena comunicacion, apoyo psicosocial
y trabajo en equipo.

Cabe destacar que expertos de Med-
line Plus [10], de manera mas sucinta y
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precisa, definen los cuidados paliativos
como aquellos que ayudan a las perso-
nas con enfermedades graves a sentirse
mejor al prevenir o tratar los sintomasy
efectos secundarios de la enfermedad y
el tratamiento. Asi, el objetivo de los cui-
dados paliativos consiste en ayudar a las
personas con una enfermedad grave a
sentirse mejor. Estos previenen o tratan
los sintomas y efectos secundarios de la
enfermedad y los tratamientos.

Estos cuidados paliativos los puede
brindar un equipo de médicos, enfer-
meros, enfermeros especializados, asis-
tentes fisicos, nutricionistas certificados,
trabajadores sociales, psicélogos, ma-
sajistas terapeutas y capellanes. De la
misma manera, los pueden ofrecer los
hospitales, las agencias de atencion mé-
dica domiciliaria, las clinicas de oncologia
y las clinicas de atencién a largo plazo.
Ademas, generar acciones sin dafio a fa-
vor de la salud de empleados y bienes-
tar laboral en la promocion de estilos de
vida y trabajo saludable implica la conse-
cucion de sitios de trabajo sanos, libres
de riesgos y seguros en términos de hi-
giene laboral [11], [12].

Por otro lado, ha de atenderse en este
apartado a que, ademas del término de
cuidados paliativos, Tripodoro et al. [8]
proponen el término atencion paliativa
para personas con enfermedades cro-
nicas avanzadas y sus familias, asi como
el mas apropiado para describir el con-
junto de medidas orientadas a mejorar
la calidad de vida en estos pacientes de
manera precoz. Ademas, con la practica
de un modelo de atencion impecable de
la planificacion de decisiones anticipadas
(PDA), la gestion de caso como ejes de
la atencion, y en todos los recursos del
sistema sanitario y social. Es un concep-
to complementario al de cuidados palia-
tivos, que se identifica tradicionalmente
con servicios especificos.

También se alude al término de Medi-
Cina paliativa, definida como:

El conjunto de procedimientos vy
medicamentos que se utilizan en un
enfermo con el fin de suprimir el do-
lor y otros sintomas molestos, evitar
(dentro de lo posible) el sufrimiento
y, de esta manera, mejorar la calidad
de vida, con el fin de que el enfermo
tenga la voluntad de preservar una
vida que se pueda considerar digna.

[9 p. 2]

De todo lo planteado es posible cole-
gir en la praxis médica e investigativa el
uso de los términos cuidados paliativos,
atencion paliativa y medicina paliativa,
con lo cual se precisan aquellas accio-
nes que modifican la calidad de vida de
pacientes en estado terminal, y la de sus
familiares, en aras de proteger su condi-
cion fisica, psicoldgica y espiritual.

Sujetos destinatarios de la medi-
cina paliativa

Con los cuidados paliativos se tratan
problemas emocionales, sociales, prac-
ticos y espirituales que la enfermedad
plantea, como lo expresan expertos de
Medline Plus [10]. Cuando las personas
Se sienten mejor en estas areas, tienen
una mejor calidad de vida. Asimismo,
afirman que estos cuidados pueden
brindarse al mismo tiempo que los
tratamientos destinados para curar o
tratar la enfermedad, o cuando se diag-
nostica la enfermedad, durante todo el
tratamiento, durante el seguimientoy al
final de la vida.

Estos mismos cuidados paliativos se
les pueden ofrecer a personas con en-
fermedades tales como cancer, enfer-
medad cardiaca, enfermedades pulmo-
nares, insuficiencia renal, demencia, VIH/
siday la enfermedad denominada escle-
rosis lateral amiotrofica (ELA). Mientras
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reciben cuidados paliativos, las personas
pueden permanecer bajo el cuidado de
su proveedor de atencion médica regu-
lar y todavia recibir tratamiento por sus
enfermedades.

En este sentido, en la actualidad los
enfermos que deben recibir medicina
paliativa tienen diversas caracteristicas;
pueden ser pacientes adultos o de la
tercera edad con un padecimiento cro-
nico-degenerativo, a quienes su evolu-
cion o complicaciones los han llevado a
un estado de deterioro 6rgano-funcio-
nal grave, resistente y/o irreversible al
tratamiento instituido. También pueden
ser jovenes -y aun nifos- con padeci-
mientos agudos y complicaciones gra-
ves, que han dado lugar a insuficiencia
organo-funcional multiple irreversible a
pesar de las medidas terapéuticas usa-
das, en quienes los indices prondsticos
(Apache |, escala de Glasgow) muestran
la gravedad y las pocas posibilidades de
sobrevivir. Asimismo, los pacientes poli-
traumatizados con lesiones graves, in-
dependientemente de la edad, con nula
respuesta al tratamiento o con complica-
ciones al tratamiento instituido, son can-
didatos al manejo paliativo, como indica
Callahan [13].

Asimismo, los enfermos en estado
terminal con neoplasias malignas avan-
zadas por el crecimiento tumoral y/o
metastasis, en quienes la cirugia, radio-
terapia o quimioterapia no han tenido
buenos resultados. Segln afirman Reyes
et al. [14] son los enfermos que con mas
frecuencia son manejados con medicina
paliativa.

Cabe resaltar que el término “enfer-
mo terminal” puede parecer peyorativo
0 despectivo y sugerir la falsa idea de
abandono, como se desprende del cri-
terio de los autores nombrados Reyes
et al. [14]. A su vez, se aplica a aquéllos
con una enfermedad aguda o cronica,

con complicaciones que han producido
gran deterioro 6rgano-funcional, por lo
que las posibilidades de recuperacion
son escasas 0 nulas. Generalmente se
refiere a quienes tienen una expectativa
de vida no mayor de seis meses, como
son los pacientes con cancer avanzado,
cuya historia natural indica que moriran
en poco tiempo.

En estos enfermos, seguin Arranz et al.
[15] es posible producir adecuadamente
la intervencion emocional en pacientes
que lo requieran, segun los protocolos
médicos existentes al efecto, siendo mu-
cho lo que se puede hacer, sin pretender
usar todo lo que la ciencia y la tecnologia
ponen a su disposicion.

Sobre el particular, destaca entonces
en este apartado que tales cuidados pa-
liativos deben utilizarse de la forma lo
mas adecuada posible para cada enfer-
mo en particular. Entonces, tomando en
consideracion las condiciones del enfer-
mo y sus posibilidades de recuperacion,
debe atenderse a los conceptos de me-
didas ordinarias o proporcionadas, en
contra de las medidas extraordinarias o
desproporcionadas.

Escenarios de obligatorio cumpli-
miento

Ha de atenderse en este punto a que
la obligatoriedad de los cuidados palia-
tivos esta implantada en diversas nor-
mativas, orientadas a darle continuidad
a unos parametros especificos que per-
mitan un orden juridico especifico en
materia de salud y en aras de otorgar
una mejor calidad de vida a los ciudada-
nos en general.

En este sentido, resalta en primer Iu-
gar que, cuidados paliativos es un con-
cepto mas amplio que considera la inter-
vencion de un equipo interdisciplinario,
incorporando en la definicion el trabajo
integrado de médicos y de otros profe-
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sionales como psicologos, enfermeras,
asistentes sociales, terapeutas ocupacio-
nales y representantes de la pastoral, se-
gun Doyle et al. [16], todos los cuales de-
ben cefiirse a las normativas existentes
al respecto. De alli que pueda inferirse
que el fundamento legal deriva de los sis-
temas de salud de los diferentes paises.

Es asi como en las Ultimas décadas
los cuidados paliativos han evoluciona-
do enormemente a lo largo de los cin-
co continentes. En Gran Bretafia, tras la
creacion del St. Christopher Hospice, la
filosoffa de trabajo se fue expandiendo
progresivamente, 1o que permitié lograr
una cada vez mayor cobertura econo-
mica y asistencial [17]. En la década de
1970 dominaba una modalidad de traba-
jo centrada en la atencion de tipo hospi-
ce institucional. En los 1980 se expandio
la atencién al trabajo domiciliario, o que
fue seguido recientemente por la puesta
en marcha de equipos mdviles de aten-
cion intrahospitalaria y ambulatoria.

Histéricamente, el financiamiento de
los hospices ingleses ha sido cubierto por
donaciones, hasta que en los afios 1990
el gobierno finalmente decide financiar
parte de la atencion [18]. Asi, el éxito del
St. Christopher Hospice sentd un prece-
dente y permitié que el movimiento se
expandiera a través del mundo, gene-
randose grupos consultores, centros de
referencia, atencion a domicilio y progra-
mas de investigacion y docencia.

Con esta trayectoria, en 1974 se in-
auguro el primer hospice de Estados
Unidos, en Bradford, Connecticut. A me-
diados de 1980 Medicare reconoce a los
cuidados paliativos dentro de las aten-
ciones médicas a cubrir. La evolucion de
los cuidados paliativos de los norteame-
ricanos, a diferencia de los ingleses, ha
estado predominantemente centrada en
el desarrollo de servicios domiciliarios.
Para acceder al beneficio Medicare, los
hospices deben ofrecer mayoritariamen-

te programas de atencion domiciliaria en
SUS servicios.

Destaca en este sentido que la incor-
poracion de pacientes no oncolégicos a
la atencién fue una innovacion conside-
rada pionera en los cuidados paliativos
a nivel mundial. A principios de 1970
comienzan a desarrollarse los cuidados
paliativos en Canaday a finales de la dé-
cada se desarrollan también en Europa.
A mediados de 1980 se incorporaron
paises como ltalia, Espafia, Alemania,
Bélgica, Holanda, Francia y Polonia. Final-
mente, a mediados de 1990 lo hicieron
algunos paises de América Latina, entre
ellos Argentina, Colombia, Brasil y Chile,
tal como lo refiere Pazy Clark [19].

Ahora bien, con la finalidad de impo-
ner los cuidados paliativos, actualmente
existen alrededor de 8000 servicios en el
mundo, en aproximadamente 100 paises
diferentes, debiendo igualmente acoger
las normativas que al respecto se han
suscitado en cada uno. Estos servicios
son diversos e incluyen: unidades movi-
les de apoyo intrahospitalario, unidades
de cuidados paliativos intrahospitalarias,
casas de reposo para pacientes termina-
les, unidades hospitalarias diurnas, equi-
pos de control ambulatorio y de apoyo
domiciliario.

De lo planteado debe inferirse en-
tonces que a pesar de que los cuidados
paliativos comenzaron como un movi-
miento médico-social no alineado con la
medicina académica, a la cual reprocha-
ba su excesivo interés en la enfermedad
y su falta de interés en el paciente que
la padece; estos han crecido hasta ser
finalmente aceptados por los centros
académicos mundiales [16]. Al crear la
subespecialidad meédica llamada me-
dicina paliativa, esto fue seguido por el
reconocimiento en otros paises como
Australia, Bélgica, Nueva Zelandia, Hong
Kong, Polonia, Singapur, Taiwan y Ruma-
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nia, existiendo hoy en dia numerosas
asociaciones internacionales de cuida-
dos paliativos.

Basamento legal del concepto

En este punto ha de atenderse a una
serie de medidas que deben ser imple-
mentadas como parte de los cuidados
paliativos a los pacientes que lo nece-
sitan. A la vez que se analizan algunas
bases éticas y legales que forman parte
de la medicina paliativa [20], desde cuyo
criterio se evidencia la obligatoriedad de
la puesta en practica de algunas pautas
que deben ser tomadas en considera-
cion al momento de tratar a un paciente
con procedimientos propios de la me-
dicina paliativa. De estos se evidencia
que si bien forman parte de un proto-
colo médico especifico, para la ayuda y
cuidados del paciente, no menos cierto
resulta la obligatoriedad en su imple-
mentacion buscando la calidad de vida
de pacientes e incluso de familiares que
estén alrededor de ellos.

Al efecto, se menciona lo relativo a
algunas medidas ordinarias como aque-
llas proporcionadas a las condiciones del
enfermo como el acompafiamiento, la
comunicacion, la hidratacion y alimenta-
cion, los cambios de posicion, aseo, cui-
dado de los estomas y curacion de las
heridas; asi como los procedimientos y
medicamentos administrados para miti-
gar el dolor o suprimir sintomas molestos
(nauseas, vomitos, mareos e insomnio).
Todo ello para disminuir el sufrimiento.
Entonces, se pretende que el paciente
esté mas comodo y tenga una mejor ca-
lidad de vida.

Por otra parte, las medidas extraor-
dinarias o desproporcionadas a las con-
diciones del enfermo, si bien son Utiles
en la mayorfa de los pacientes, no estan
indicadas en enfermos terminales en
quienes el prondstico sea fatal a corto

0 mediano plazo -por lo avanzado de la
enfermedad, complicaciones graves vy
falta de respuesta al tratamiento-. Entre
ellas se pueden mencionar los estudios
diagndsticos invasivos, la cirugia, antibio-
ticos, nutricion parenteral o drogas va-
soactivas, como expresan expertos del
Ministerio de Salud de Chile [21]. Lo mis-
mo puede decirse de la quimioterapia y
radioterapia; son tratamientos que dan
lugar a molestias y efectos colaterales in-
deseables [22].

Ahora bien, estos cuidados paliativos
no solo se pueden suministrar en insti-
tuciones especializadas como los hospi-
tales y los hospicios; también se pueden
aplicar en diversos escenarios, como las
habitaciones vy salas generales de hos-
pitalizacion; las unidades de cuidados
intermedios y aun el domicilio de los pa-
cientes. Lo importante es que se cuente
con todo lo necesario y, sobre todo, con
la voluntad vy disposicion para ayudar al
enfermo. Asimismo, tal como lo sugie-
re la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), el lugar donde se encuentra el
paciente debe ser comodo, con tempe-
ratura y humedad adecuadas, sin exce-
so de ruido, con cierta privacidad que le
permita al enfermo establecer la debida
comunicacion con el equipo de salud y
su familia, asi como descansar y dormir
cuando lo requiera [22].

Un caso igualmente especifico es el
tratamiento del dolor, sobre el cual se
debe valorar la intensidad vy las circuns-
tancias de cada paciente, en donde re-
sulta Util el uso de las escalas analdgicas.
En estos casos, hay que administrar los
analgésicos con un plan progresivo por
etapas, lo que ha mostrado su utilidad
en enfermos con cancer. La primera se
implementa en enfermos con dolor leve
a moderado, en donde se usan antiinfla-
matorios no esteroides (AINE) y deben
rotarse cada 15 dias. La segunda impli-
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ca el dolor persistente, de moderado a
severo desde el principio. Aqui se sugie-
re usar AINE con un opioide débil como
codeina o tramadol; se pueden agregar
corticoides y también rotarlos cada 15
dias. La tercera integra a personas con
dolor persistente severo desde el inicio;
se recomienda usar AINE mas un opioide
potente como morfina o0 metadona.

En forma conjunta se deben adminis-
trar inhibidores de la bomba de proto-
nes, metoclopramida y otros antiemeé-
ticos para prevenir o tratar los efectos
colaterales. En algunos enfermos, la
combinacion con ansioliticos y anticon-
vulsivantes mejora los resultados. Los
parches de fentanilo o buprenorfina son
Utiles en el manejo domiciliario de estos
enfermos [23].

Ental sentido, de todo lo descrito debe
inferirse que para su aplicacion siempre
debe haber un médico responsable.
Ademas de las indicaciones terapéuticas
es el encargado de establecer la comu-
nicacion con el enfermo y su familia, y
de elegir en forma conjunta con ellos la
mejor alternativa para mejorar las condi-
ciones y calidad de vida del enfermo. Lo
ideal es que el tratamiento paliativo sea
aplicado por un equipo multidisciplina-
rio, lo que en si constituye el espiritu de
la corriente de los hospicios.

En este equipo pueden participar el
meédico o médicos tratantes, enferme-
ras, psicoélogos, trabajadoras sociales,
estudiantes de medicina o enfermeria,
familiares, amigos y ministros de alguna
religion, cuando el paciente lo solicite.
Segln Mateos y Kleriga [24], quienes vo-
luntariamente, en el decir de Daugherty
[25] trabajaran en forma coordinada en
los diferentes escenarios que antes se
mencionaren: hospicios, cuartos y salas
de hospitalizacion; asilos y el mismo do-
micilio de los enfermos.

En el caso especifico del enfermo
con cancer puede ingresar a un hospi-
cio, donde solo recibird un tratamiento
conservador con medidas ordinarias
paliativas, administradas por un equipo
multidisciplinario en el que siempre es
conveniente que participen sus familia-
res y amigos. Asi o afirman Alvarez del
Rio y Kraus, sefialando también que al
ingresar al hospicio se suspende todo
el tratamiento oncoldgico, radioterapia,
quimioterapia y posibles intervenciones
quirdrgicas [26]. Este manejo tiene la
ventaja de que el paciente socializa con
otros enfermos que se encuentran en
condiciones similares y con el personal
de la institucion como meédicos, enfer-
meras, psicologos y trabajadoras so-
ciales. También puede recibir visitas de
familiares, amigos y ministros de su reli-
gion, si asi lo desea [27], pero el enfermo
puede cambiar de opinion y solicitar su
alta para continuar con tratamiento pa-
liativo domiciliario o volver al tratamiento
oncolégico previo.

Cabe destacar igualmente en este
punto lo relacionado con la voluntad an-
ticipada del paciente que expresa Ledn
Correa [28]. En ocasiones, el enfermo ha
manifestado previamente sus deseos,
cuando se encontraba en condiciones
de reflexionar y tomar decisiones, a lo
que se ha denominado “voluntad antici-
pada” o “testamento en vida". Este pue-
de quedar plasmado en un documento
firmado ante un notario con dos tes-
tigos, lo que no siempre es facil, segun
comentarios de Gutiérrez [20]. Por tan-
to, se piensa que basta con la voluntad
del enfermo expresada por escrito con
la firma de dos testigos. Este documento
debe estar en un lugar accesible y visi-
ble para orientacion de los familiares y
los integrantes del personal paramédico,
quienes muchas veces son los primeros
en estar en contacto con el paciente. En
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ese sentido, este articulo soporta que lo
anterior, consignado en la nota clinica del
expediente, con la firma del médico tra-
tante y el enfermo, tiene el mismo valor.

En la voluntad anticipada, segun re-
fiere el autor mencionado, se consignan
disposiciones precisas: no ingresar a la
unidad de cuidados intensivos, no recibir
medidas desproporcionadas, tratamien-
to oncoldgico o transfusiones sangui-
neas; no ser sometido a intervenciones
quirdrgicas o reanimacion cardiopulmo-
nar. A su vez, puede expresarse la volun-
tad de donar érganos para trasplante.
Las modificaciones legislativas ya han es-
tablecido el marco legal para el adecua-
do uso de la voluntad del enfermo, quien
reflexionando y previendo el futuro de
su enfermedad expresa libremente sus
deseos en cuanto al manejo de su pade-
cimiento.

De la misma manera, en algunas nor-
mas del derecho utilizadas en la medi-
cina paliativa, se encuentra también la
figura del empecinamiento terapéutico.
Segun alude el autor mencionado, vale
decir, el hecho de utilizar medidas ex-
traordinarias en enfermos terminales,
cuyas condiciones clinicas e indices pro-
nosticos hablan de que moriradn en poco
tiempo; constituye lo que se ha llamado
“encarnizamiento terapéutico”, un térmi-
no peyorativo muy agresivo, por lo que
se prefiere utilizar "empecinamiento te-
rapéutico” o “distanasia”.

En este sentido, Barbero et al. advier-
ten algunas recomendaciones: evitar
el uso de estas medidas futiles que en
nada benefician al paciente y, en cam-
bio, pueden ser molestas, dolorosas v,
en ocasiones, peligrosas. En un segundo
término, hay que procurar no caer en
el empecinamiento terapéutico, lo que
también se conoce como “adistanasia”. El
manejo integral que pretende la como-
didad del enfermo, sin sufrimiento por

dolor y otros sintomas molestos, en el
sitio que elija y rodeado de las personas
gue quiere, se conoce como “ortotana-
sia”. Este comprende las medidas palia-
tivas antes mencionadas, aplicadas en el
escenario mas conveniente: hospicios,
salas de los hospitales o el domicilio del
paciente [29].

Mas concretamente, sobre las bases
éticas vy juridicas, considera Gutiérrez
que la atencion del enfermo que requie-
re tratamiento paliativo se debe basar
en un comportamiento ético del equipo
de salud; con respeto a la dignidad de la
persona humana y los principios de la
bioética: beneficencia, no maleficencia,
autonomia y justicia [20]. En este particu-
lar, afirma Tarasco procurar evitar medi-
das que produzcan mayores dafios que
beneficios, teniendo en cuenta la auto-
nomia del paciente en la toma de deci-
siones; en el sentido de rechazar medi-
das desproporcionadas; asi como para
dejar el tratamiento paliativo y volver al
tratamiento anterior, como seria el onco-
l6gico en el paciente con cancer [30].

En el caso del enfermo terminal, en
criterio de Gutiérrez-Samperio, tiene la
libertad para escoger como vivir el tiem-
po que le queda, elegir el lugar y la ma-
nera de morir, sin dolor y otros sintomas
que interfieran con una buena calidad de
vida. Tiene derecho a tener una muerte
digna, en el hospital o su casa, rodeado
de las personas que quiere y lo quieren
[31].

Cabe destacar un ejemplo preciso de
normatividad juridica en el caso de Mé-
xico. Alli se publico en el Diario Oficial de
la Federacion una iniciativa del entonces
presidente de la Republica para modifi-
carla Ley General de Salud en lo referen-
te al tratamiento integral del dolor y la
medicina paliativa. La iniciativa fue acep-
tada en lo general.
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Entre las modificaciones sobresale la
de la fraccion I del articulo 27, donde a
las medidas preventivas, curativas y de
rehabilitacion se agregaron las medidas
paliativas, aunque lo mas importante fue
el articulo 166 bis agregado en el titulo
octavo bis, publicado en el Diario Oficial
de la Federacion dos dias después, se
publico en este diario la Ley de Voluntad
Anticipada, cuyos conceptos mas impor-
tantes definen los procedimientos ex-
traordinarios; los derechos del enfermo
terminal; la voluntad anticipada; el trato
a los familiares, quienes deben respetar
la voluntad del enfermo. En caso de ur-
gencias con el paciente inconsciente, en
ausencia de familiares o la persona res-
ponsable, corresponde al médico tratan-
te y al comité de bioética tomar las deci-
siones.

Asimismo, se complementa con las
facultades, derechos y obligaciones del
médico y del equipo de salud; la admi-
nistracion de opiaceos y sedantes, aun-
que el enfermo pierda el estado de aler-
ta y se ponga en peligro su vida; cuando
la intencion es suprimir el dolor, evitar
el sufrimiento y no acortar la vida. Por
otro lado, se indica no utilizar medidas
extraordinarias en el enfermo terminal.
También el personal médico y el equipo
de salud estan obligados a proporcionar
las medidas de soporte, medidas de sos-
tén ordinarias; a su vez, a no dejar el tra-
tamiento por decision propia del equipo
de salud y estan prohibidos la eutanasia
y el suicidio asistido.

Cabe destacar que en México las mo-
dificaciones de la ley en 2009 y las mo-
dificaciones menores en 2012, que re-
gulan el manejo integral del dolor vy los
cuidados paliativos, estan contenidas en
la NOM-011-5AA3-2014. Todo lo anterior
es muy satisfactorio. Sin embargo, aun
queda el vacio del tratamiento integral
del dolor en enfermos con padecimien-

tos cronicos, con expectativa de vida ma-
yor a 6 meses, pero que sufren dolor se-
vero intenso rebelde al tratamiento.

De la misma manera, a los avances
cientificos y tecnolégicos que induda-
blemente han salvado muchas vidas vy
curado muchas enfermedades, ahora se
agrega la medicina paliativa, que no esta
en contra de dichos avances, pero pug-
na por su adecuado uso, con un sentido
humanista en el que prevalece el respeto
a la voluntad y autonomia del enfermo.
En México, el aspecto ético también se
agrega a la regulacion juridica, plasmada
en las modificaciones de la Ley General
de Salud de 2009y 2012.}

Normatividad en Colombia en
tiempos de transiciéon pandémica

Por su parte, el Ministerio de Salud de
Colombia destaca en el presente mo-
mento de transicion epidemioldgica,
que ello enfrenta al incremento de las
enfermedades cronicas e incurables
gue ocasionan un impacto importante
en la calidad de vida, tanto de los pa-
cientes como de sus familias.

Asi, el cuidado paliativo se centra en el
alivio del sufrimiento de las personas con
enfermedad cronica, degenerativa, irre-
versible o en fase terminal, controlando
no solo los sintomas fisicos, sino ademas
los psicosociales para mejorar su bienes-
tar. De alli que prestar la atencion a las
personas que demandan cuidados palia-
tivos requiere tener en cuenta sus nece-
sidades (paciente y familia), su condicion
de salud, la multiplicidad de sintomas y
complicaciones. Por ello los cuidados pa-
liativos buscan la articulacion de los acto-
res del sistema, favoreciendo la oportu-
nidad de la atencion y disminuyendo la
inequidad.

En Colombia, segun la referida enti-
dad ministerial, la atenciéon en cuidados
paliativos esta dirigida a los pacientes de
cualquier edad, con cancer y enfermeda-
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des crénicas incurables y evolutivas que
se encuentren en situacion avanzada o
terminal. En este orden de ideas, un en-
fermo terminal es aquel paciente con
una enfermedad médicamente compro-
bada avanzada, progresiva e incontro-
lable. Se caracteriza por la ausencia de
posibilidades razonables de respuesta al
tratamiento, por la generacion de sufri-
miento fisico-psiquico a pesar de haber
recibido el mejor tratamiento disponible
y Cuyo prondstico de vida es inferior a 6
meses, segun lo especificado en el proto-
colo para la aplicacion del procedimiento
de eutanasia en Colombia del Ministerio
de Salud y Proteccion Social [32].

Colombia, como estado miembro dela
OMS [7],y en criterio de esta misma enti-
dad internacional, acoge las recomenda-
ciones de este organismo en cuanto a las
acciones que hacen parte de la atencion
en cuidados paliativos, vale decir: aliviar
el dolor y otros sintomas angustiantes;
afirmar la vida y considerar la muerte
COMO un proceso normal; no intentar
acelerar ni atrasar la muerte. Asimismo,
integrar los aspectos psicologicos y espi-
rituales del cuidado del paciente; ofrecer
un sistema de apoyo para ayudar a los
pacientes a vivir tan activamente como
sea posible hasta la muerte; ofrecer un
sistema de apoyo para ayudar a la familia
a adaptarse durante la enfermedad del
paciente y en su propio duelo; utilizar un
enfoque de equipo para responder a las
necesidades de los pacientes y sus fami-
lias

El hecho de mejorar la calidad de vida
también puede influir positivamente en el
curso de la enfermedad; asi como poder
brindar en una fase inicial de la enferme-
dad otros tratamientos que pueden pro-
longar la vida, como la quimioterapia o la
radioterapia, e incluir las investigaciones
necesarias para comprender y manejar
adecuadamente las complicaciones clini-
cas angustiosas.

Actualmente se cuenta con la “Guia
de practica clinica cuidados paliativos’,
cuyo proceso de adopcion fue realizado
por el Ministerio de Salud y Proteccion
Social y el Instituto de Evaluacion Tecno-
l6gica en Salud (IETS). Asimismo, la Reso-
lucion 1416 de 2016 define que aquellos
servicios donde se atiendan pacientes
con enfermedades terminales, cronicas,
degenerativas e irreversibles, a los cua-
les se determine el manejo del dolor y
cuidado paliativo, tienen como apoyo la
correspondiente gufa de practica clinica
[33].

Asimismo, se indica en esa resolucion
que las guias para adoptar seran en pri-
mera medida las que disponga el Ministe-
rio de Salud y Proteccion Social. Estas se
convierten en una referencia necesaria
para la atencion de las personas, siendo
potestad del personal de salud acogerse
0 separarse de sus recomendaciones, de
acuerdo con el contexto clinico. En caso
de no estar disponibles, la entidad debe-
ra adoptar guias basadas en la evidencia
nacional o internacional.

De la misma manera, a partir de la
entrada en vigor de la Ley 1733 de 2014
“Ley Consuelo Devis Saavedra”, se regu-
lan los servicios de cuidados paliativos
para el manejo integral de pacientes con
enfermedades terminales, crénicas, de-
generativas e irreversibles en cualquier
fase de la enfermedad de alto impacto
en la calidad de vida [33].

Para ello, el Ministerio del ramo ha
expedido diversos actos administrativos
para su debida reglamentacion, en be-
neficio de la poblacion objeto, a saber:
Circular 022 de 2016, que establece los
lineamientos y directrices para la gestion
del acceso a medicamentos opioides
para el manejo del dolor. Por su parte, la
Circular 023 de 2016 contempla las ins-
trucciones respecto de la garantia de los
derechos de los pacientes que requieran
cuidados paliativos [33].
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Asimismo, se ha establecido la Re-
solucion 1441 de 2016, por la cual se
establecen los estandares, criterios vy
procedimientos para la habilitacion de
la Redes Integrales de Prestaciones de
Servicios de Salud [33]. En la Resolucion
1416 de 2016 se adiciona el Manual de
Inscripcion de Prestadores y Habilitacion
de Servicios de Salud adoptado por la
Resolucion 2003 de 2014 [33]. Por me-
dio de la Resolucion 2665 de 2018, se
reglamenta parcialmente la Ley 1733 de
2014 en cuanto al derecho a suscribir el
Documento de Voluntad Anticipada, que
deroga la Resolucion 1051 de 2016 [34].

Esta reglamentacion sefialada tiene
como objeto garantizar a las personas
con enfermedades en fase terminal,
crénicas, degenerativas e irreversibles,
el derecho a la atencién en cuidados
paliativos. Este pretende mejorar la cali-
dad de vida, tanto de los pacientes que
afrontan estas enfermedades, como de
sus familias, mediante un tratamiento in-
tegral del dolor, el alivio del sufrimiento
y otros sintomas; siempre teniendo en
cuenta sus aspectos psicopatologicos,
fisicos, emocionales, sociales y espiritua-
les, de acuerdo con las guias de practi-
ca clinica establecidas, en los servicios
habilitados que oferten y presten esta
atencion. Ademas, manifiesta el derecho
de estos pacientes a desistir de manera
voluntaria y anticipada de tratamientos
médicos innecesarios que No cumplan
con los principios de proporcionalidad
terapéutica y no otorguen una vida digna
para el paciente.

Cabe mencionar que los derechos
que contempla la Ley 1733 de 2014, en
cuanto a la atencion de cuidados palia-
tivos a pacientes que padezcan una en-
fermedad terminal, crénica, irreversibley
degenerativa de alto impacto en la cali-
dad de vida, son los siguientes: derecho
al cuidado paliativo: el paciente tiene

derecho a recibir la atencion para el cui-
dado paliativo cuando asi lo considere el
médico tratante o podra solicitar libre y
espontaneamente la atencion integral
del cuidado médico paliativo. En el caso
de la informacion, el paciente tiene de-
recho a recibir informacion clara, detalla-
day comprensible, por parte del médico
tratante, sobre su diagnostico, estado,
pronostico y las alternativas terapéuticas
de atencion paliativa propuestas y dispo-
nibles; asi como los riesgos y consecuen-
cias en caso de rehusar el tratamiento
ofrecido. La familia del paciente igual-
mente tendra derecho a la informacion
y a decidir sobre las alternativas terapéu-
ticas disponibles en caso de la incapaci-
dad total del paciente que le impida to-
mar decisiones [34].

Asimismo, se contempla el derecho a
una segunda opinion: el paciente podra
solicitar un segundo diagnostico dentro
de la red de servicios que disponga su
Entidad Prestadora de Servicio (EPS) o
entidad territorial. Ademas, el derecho a
suscribir el documento de voluntad anti-
Cipada: el paciente en pleno uso de sus
facultades legales y mentales indicara su
decision de no someterse a tratamien-
tos médicos innecesarios que eviten
prolongar una vida digna en el paciente.
También esta el derecho a participar de
forma activa en el proceso de atenciony
la toma de decisiones en el cuidado pa-
liativo: los pacientes podran participar en
forma activa en la toma de decisiones so-
bre los planes terapéuticos del cuidado
paliativo.

De la misma manera, se establecen
los derechos de los nifios, las nifias y los
adolescentes: si el paciente que requiere
cuidados paliativos es un nifio o nifla me-
nor de 14 afios, seran sus padres o adul-
tos responsables de su cuidado quienes
elevaran la solicitud. Si el paciente es un
adolescente entre 14 y 18 afios, él sera
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consultado sobre la decision a tomar.
Finalmente, se establece el derecho de
los familiares: si se trata de un paciente
adulto que esta inconsciente o en esta-
do de coma, la decision sobre su cuida-
do paliativo la tomara su conyuge o hijos
mayores, 0 segln sea el caso, sus padres
o familiares mas cercanos por consan-
guinidad.

De igual modo, mediante la Resolu-
cion 4343 de 2012 se expide la regu-
lacion sobre deberes y derechos que
tienen las personas en relacion con las
acciones vinculadas a su atencion en sa-
lud, conocida como Carta de Derechos
y Deberes de los Pacientes. Esta es una
normativa que reglamenta las acciones
concernientes a la atencion de los usua-
rios/pacientes por parte de las institucio-
nes de la salud. Su intencion es asegurar
un trato digno, unificando los derechos
y deberes de los pacientes y familiares.
Ademas, tiene en cuenta los derechos de
los nifios, nifas y adolescentes, en con-
cordancia con lo expuesto en el quinto
y sexto articulo de la Ley 1733 de 2014.
A su vez, esto se reafirma con la Circular
023 de 2016 “Instrucciones respecto de
la garantia de los derechos de los pacien-
tes que requieran cuidados paliativos”
[34].

Por otra parte, el Ministerio de Salud y
Proteccion Social y la Ley 1733 de 2014
(Ley Consuelo Devis Saavedra), a traves
de la Superintendencia Nacional de Sa-
lud, dan instrucciones a la EPS de los
regimenes contributivo y subsidiado res-
pecto de los mecanismos a través de los
cuales deberan brindar la informacion al
paciente/usuario. Lo anterior esta rela-
cionado tanto con la Carta de Derechosy
Deberes del afiliado, asi como la carta de
desempefio de las entidades, estableci-
das en la Circular Conjunta Externa 0016
de 2013 [33].

Asimismo, en |os servicios en los cua-
les se atiendan pacientes con enferme-
dades terminales, cronicas, degenerati-
vas e irreversibles; los pacientes podran
solicitar dicha atencién ante el médico
tratante o entidad tratante, de conformi-
dad con el sistema de autorizacion que
tenga previsto la EPS de la cual se en-
cuentre como afiliado.

De lo planteado se evidencia que exis-
te en Colombia un conjunto de normati-
vas tendentes a la regulacion adecuada
de los cuidados paliativos. Esto se con-
vierte en un aporte significante a la salud
de aquellos sujetos que estando en la
fase terminal o degenerativa de su en-
fermedad, tengan los beneficios de un
conjunto de medidas ordinarias, extraor-
dinarias, en apoyo a su condicién no solo
fisica, sino psicoldgica.

Conclusiones

En el decurso de la vida del hombre,
visto como sujeto de derechos y obliga-
ciones, y los cambios evidenciados en la
modernidad; se han suscitado modali-
dades de mejora de la calidad de vida a
partir de algunas formas de manejar las
enfermedades cronicas, degenerativas
y la muerte. En este devenir, los pacien-
tes en estado terminal han adquirido al-
gunas garantias para su convalecencia
y/0 espera forzada de sus ultimos dias
en este plano terrenal.

De alli la necesidad de haber incorpo-
rado al ambito médico y legal la figura de
los cuidados paliativos, la atencion pa-
liativa o la medicina paliativa; diferentes
términos para nombrar la formaciony el
disefio de medidas en el manejo sinto-
matico e interdisciplinario de los pacien-
tes con enfermedades graves en esta-
dios avanzados. Estas son dimensiones
que explican el reconocimiento crecien-
te de la necesidad de incorporar a tales
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cuidados paliativos al quehacer de la me-
dicina actual.

No obstante, lo planteado si bien se
han realizado avances médicos vy juridi-
cos con relacion al tema, aun no se ha
logrado el apoyo suficiente de los acto-
res involucrados. Algunas veces ocurre
por desconocimiento del manejo efec-
tivo de esos enfermos terminales, o de
los protocolos, reglamentos existentes al
efecto. Esto inserta a sus actores en un
incumplimiento flagrante de la ley, da-
flando de esta manera la condicion fisica
y psicoldgica de los pacientes y familiares
[35].

Finalmente, hay que considerar que
cada vez mas, en aras de la proteccion
de estos pacientes terminales, los pai-
ses deben seguir disefiando normativas
adecuadas y funcionales. A la vez, crear
los espacios necesarios a la implementa-
cion de los cuidados paliativos, debiendo
producir la formacion eficiente de los su-
jetos protagonistas del sistema de salud
que atiende estos pacientes.
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