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Si no podemos dar dias a la vida,
demos vida a los dias.

Con un trasplante podemos dar
buenos dias a la vida.

Con solidaridad demos
una Oportunidad Justa para un trasplante
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RESUMEN

En el presente trabajo sobre “Justicia distributiva y trasplante renal” busca desarrollar una
linea de investigacion dentro de la Bioética por sus abundantes implicaciones éticas,
sociales, juridicas y psicoldgicas en la administracion de los servicios de salud. La
insuficiencia renal crénica terminal tiene un tratamiento que es costoso y escaso como lo es
un trasplante, de ahi las diferentes consideraciones que se pueden hacer sobre el tema
estudiado.

La justicia busca supervisar los métodos empleados para asignar con €xito una terapia
sustitutiva como un trasplante, con el objeto de evitar efectos discriminatorios. Por ejemplo
en los criterios para la asignacién de érganos para trasplante de origen cadavérico, o la
seleccion del familiar para una donacién (donador vivo relacionado) y su futura calidad de
vida, o la pérdida de 6rganos trasplantados por una inadecuada adherencia terapéutica.

Se realiz6 un estudio en el Hospital Infantil de México “Federico Gémez” para dar a
conocer las condiciones de la Justicia Distributiva y trasplante renal, tomando como
referencia un estudio de campo, contrastado con algunas de las diferentes teorias sobre la
justicia: liberal, utilitarista, igualitaria y o comunitaria, y los elementos filoséficos, clinicos
y legales que influyen en la toma de decisiones de la asignacién de érganos.

El objetivo general del estudio fue el documentar cudntos pacientes pueden recibir el
tratamiento oportuno, para el tipo de padecimiento que tienen de acuerdo con los estandares
éticos y cientificos, dadas sus condiciones psicoldgicas, sociales y econdmicas. Se trata de
un estudio no experimental de documentacion descriptivo- retrospectivo- transversal de los
expedientes de los pacientes diagnosticados con Insuficiencia Renal Crénica Terminal
durante el 2003 en el hospital citado.

Con la colaboracién de expertos en Pediatria, Psicologia, Derecho y Trabajo Social se
elabord una encuesta para identificar las caracteristicas socio-demograficas de los pacientes
mencionados. De cada paciente se registrd la edad, el sexo, la etiologia de la insuficiencia
renal, el nivel de creatinina, la distribucién de por cédula socioecondémica, tipo de
financiamiento, lugar de origen y tratamiento recibido.

Se estudiaron 69 pacientes con Insuficiencia Renal Crénica Terminal registrados durante el
2003, 36 son masculinos y 33 femeninos. Del total de los pacientes s6lo 23 entraron a un
programa de terapia sustitutiva de los cuales 16 fueron trasplantados en el mismo afio, 11
de donador vivo relacionado y 5 de donador cadavérico.

Se pudo comprobar que uno de cada tres pacientes diagnosticados con IRCT que llegan al
HIMFG recibe un tratamiento adecuado. Los pacientes sin el tratamiento necesario tienen
un prondstico fatal a corto plazo. Las condiciones actuales del Sistema de Salud en nuestro
pais no permiten todavia ayudar a estos nifios. La pobreza, el desempleo y o el subempleo
en nuestro medio no permiten el acceso a un servicio de atencion sanitaria. La generacion
de empleo bien remunerado sin tener que abandonar a la familia, no pasa de ser una buena
aspiracion del sistema en politicas publicas.



En nuestro medio, estamos lejos de llegar al ideal de la Justicia Distributiva de la
Oportunidad justa para los pacientes con insuficiencia renal, una de las aspiraciones y de
los motores de la Bioética de nuestros dias. En los paises del primer mundo, la terapia
sustitutiva por una falla orgdnica como es la insuficiencia renal, forma parte del minimo
necesario para conservar la vida y la salud, al que se puede tener derecho por nacionalidad,
justicia, equidad y o proteccién financiera.

El principal obstdculo para recibir tratamiento adecuado es no contar con un servicio
médico que pueda sufragar los gastos de una enfermedad costosa, pero no es el unico. Otros
factores que influyen en la sobrevivencia de estos pacientes son su lugar de residencia, la
disponibilidad de servicios publicos de agua y drenaje, el transporte y la cultura necesaria
para entender el trastorno del que se trata y los medios para su curacion.



INTRODUCCION

El marco tedrico de la presente investigacion se recoge en los tres primeros capitulos del
trabajo, que llevan por titulo “La Justicia Distributiva” , “La Pobreza” y “Los Trasplantes”
con sus respectivas divisiones. El padecimiento estudiado en la infancia, se presenta en el
cuarto capitulo de este trabajo bajo el nombre de “La Insuficiencia Renal en Pediatria”.

El quinto capitulo se refiere al método: planteamiento del problema, justificacion,
objetivos, hipdtesis, muestra, material, procedimiento, disefio de estudio, resultados y sus
andlisis, asi como la discusion y las conclusiones donde se incluyen algunas aportaciones a
la bioética.

El primer capitulo referente a la Justicia Distributiva incluye nueve sub-temas que inician
con los “Principios materiales vélidos de la Justicia Distributiva” segun las diferentes
teorias existentes: utilitarias, liberales, comunitarias o igualitarias, entre otras.

El segundo sub-tema es sobre la “Oportunidad justa” y el siguiente sobre “Coémo mejorar
los efectos de las loterias de la vida”, el derecho a un minimo necesario de asistencia
sanitaria y el derecho a la asistencia sanitaria.

En cuarto lugar se estudia el “Alcance y pérdida de la asistencia sanitaria”. La
“Distribucion de los recursos para la asistencia sanitaria” y la “Asignacién de los
tratamientos escasos para los pacientes” son las dos divisiones siguientes.

A continuacién se analizan los “Diferentes modos para administrar los recursos en salud’:
racionamiento basado en edad, la necesidad de un sistema y mas cuando los recursos
terapéuticos son escasos.

El capitulo sobre la pobreza cuenta con cuatro sub-temas, a saber: Conceptos bdsicos, su
relacién con la Etica y la Economia, su medicién y su relacién con la Bioética en la
sociedad actual. El tercer capitulo es sobre Trasplantes y tiene cinco divisiones. De
particular interés para nuestro trabajo son la “Seleccion inicial de posibles receptores de
trasplantes”, la “Seleccion final de los pacientes”, “El Triage” y “El trasplante renal”. Para
terminar se incluye una seccidn sobre algunos aspectos psico-sociales sobre los trasplantes.

El cuarto capitulo es sobre la Insuficiencia renal en Pediatria y consta de los antecedentes y
la ruta critica del paciente urémico que llega al HIMFG. El quinto capitulo describe el
Método donde se incluye el planteamiento del problema, la justificacion, los objetivos, la
hipétesis, la muestra, el material, el procedimiento y el disefio de estudio.

El sexto capitulo recoge los resultados y el séptimo la discusion y conclusiones. Antes de
terminar el trabajo se afiade un conjunto de catorce anexos de los formatos existentes en el
Hospital Infantil de México “Federico Gémez”.
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I. LA JUSTICIA DISTRIBUTIVA

El término de Justicia Distributiva se refiere a la distribucion adecuada de los bienes y o
las cargas de una sociedad, para compensar las desigualdades en las que se vive. Asi, los
recursos, los impuestos y las oportunidades se reparten de forma equitativa
(Beauchamp 1998). Vivimos en una sociedad con grandes desigualdades. En nuestro
pais conviven personas con grandes fortunas econdmicas, otros con unas condiciones
adecuadas para sus desarrollo y finalmente los que carecen de lo indispensable para
tener una vida digna.

La misma desigualdad se percibe en el acceso a los servicios de salud: mientras hay
personas que nacen, crecen y se mueren con una excelente atencién médica, otros en
cambio sobreviven en algunas ocasiones en condiciones dramaticas. Con este panorama,
la Bioética se formula la siguiente pregunta: ;Cémo aplicar el principio de la Justicia en
la vida de un pais en vias de desarrollo?

El principio de la Justicia en la Bioética hace mencion al acceso a los recursos
sanitarios, la promocion de la salud y en una economia de libre mercado, con la
capacidad de brindar respuesta a las necesidades de la comunidad y la proteccion del
Estado. ;Qué determina que una persona haya nacido en un pais de primer mundo y no
en uno en desarrollo? ;Por qué un sujeto nace en el seno de una familia pobre y sin
recursos y no en una con una posicién mas solvente en lo econdmico? La vida se
presenta como una loteria donde la suerte nos puede favorecer o perjudicar en el peor de
los casos, por ejemplo: el caso de muchos de nuestros compatriotas.

(Qué papel juega la Justicia distributiva para compensar las desigualdades? La
respuesta es crucial cuando se trata de un nifio que tiene una enfermedad mortal a corto
plazo para la cual existe un tratamiento adecuado pero que es costoso. En las salas de un
hospital publico para personas de escasos recursos se aprecia con facilidad la realidad
que nos proponemos describir en esta ocasion. En el presente trabajo nos limitaremos a
describir la situacion de los nifios con Insuficiencia Renal Cronica Terminal que se
atienden en el Hospital Infantil de México Federico Gomez.

Para explicar la justicia distributiva en los servicios de salud se han usado los términos
de la equidad, el mérito y titularidad o a lo que se tiene derecho (Buchanan 1981).

Se dice que una situacién es justa cuando la persona recibe los beneficios a los que
tiene derecho. La injusticia surge cuando se priva a un individuo de una atencion que le
corresponde por necesidad o condicidn social.

Los problemas mds graves de la justicia se presentan cuando los recursos son escasos y
se da la consecuente competicion por los mismos. Por ejemplo seria el empleo de la
radioterapia en pacientes con cancer o no contar con equipos suficientes para
hemodialisis.

El principio de justicia formal pretende dar a los iguales el mismo trato, y a los
desiguales segun la desigualdad: ;cémo definir la igualdad? ;quién es desigual? ;qué
diferencias son relevantes en la comparacion entre individuos o grupos?

Si todos debemos tener los mismos derechos politicos, el mismo acceso a los servicios
publicos y ser tratados igualmente por la ley ;hasta donde alcanza la igualdad?



En nuestro medio tenemos la experiencia de los esquemas de clasificacion de los
pacientes y sus familias elaborados por el servicio de Trabajo Social que ayudan a
compensar las diferencias socio econdmicas de los pacientes. La pregunta seria ;y si
mienten? Se hace una visita domiciliaria para confirmar la informacién que han
proporcionado hasta donde es posible. Ademads se piden documentos como el contrato
de renta, escritura de la propiedad o el acta del matrimonio.

El principio material de la justicia se especifica por las caracteristicas importantes para
un tratamiento igual como podria ser la necesidad de un sujeto o su familia.

Decir que alguien tiene una necesidad fundamental de algo significa que la persona
resultard dafiada o afectada en perjuicio suyo si esa necesidad no queda satisfecha.

Si se analizan a fondo las nociones de necesidades fundamentales y bienes primarios, el
principio material de necesidad podria especificarse progresivamente y delimitarse en
una politica publica con propdsitos de distribucion.

Si alguien acepta sé6lo un principio de distribucion de libre mercado, entonces se opone
a un principio de necesidad como una base para las politicas publicas. La experiencia de
nuestro medio es que en una sociedad de consumo con facilidad se cae en las
desigualdades, situacion que se agrava cuando hay quienes carecen de lo estrictamente
necesario para sobrevivir.

I. 1 Principios materiales validos de Justicia Distributiva:

Los siguientes principios han sido propuestos como principios materiales vélidos de
Justicia Distributiva (Rescher 1966):

A cada persona una parte igual

A cada persona de acuerdo con la necesidad

A cada persona de acuerdo con el esfuerzo

A cada persona de acuerdo con la contribucién

A cada persona de acuerdo con el mérito

A cada persona de acuerdo con los intercambios del libre mercado

La definicién operativa de cada uno de los principios anteriores podria dar origen a una
discusion exaustiva en donde se exalte la subjetividad de cada individuo. Los principios
materiales mencionados nos descubren la necesidad de darles una jerarquia y armonia
para lograr un sistema coherente de la Justicia distributiva. Sin embargo, la vida diaria
en los hospitales, més en aquellos donde hay una gran concentracién de pacientes, no
hacen posible una reflexion profunda sobre dichos principios y mds bien su aplicacion
termina en el buen juicio de los que ahi trabajan.

Otra caracteristica de la justicia material para tener acceso a los servicios médicos seria
el lugar de origen del individuo o su nacionalidad. En el tema de los trasplantes lo
anterior es de vital importancia. En nuestro pais, el CENATRA ha dispuesto que los
organos en donacién son de mexicanos para mexicanos.

En el caso de los trasplantes otros elementos importantes de la justicia material serian la
edad del receptor, la compatibilidad de tejidos o la capacidad intelectual para cuidar un
organo. En esta drea se han llevado acabo benéficos avances cientificos y tecnolégicos.



Para el utilitarismo de John Stuart Mill (1984) los principios del sentido comtn como “a
cada uno segun su esfuerzo” o “a cada uno de acuerdo con la necesidad” conducen a
conflictos insolubles en su aplicacion a la realidad. John Rawls (1971) se uni6 a Mill al
sefalar que ninguno de los principios mencionados puede ser considerado el primero
entre ellos, por el hecho de tratar s6lo de generalidades.

Existen diversas teorias sobre la Justicia Distributiva segun los diversos principios,
reglas y juicios. Cada teoria intenta conectar las caracteristicas de las personas con la
distribucion de beneficios y cargas moralmente justificables:

a) Las teorfas utilitaristas subrayan una mezcla de criterios con el propdsito de asegurar
al maximo la utilidad publica;

b) las teorias liberales destacan los derechos de la libertad social y econémica,
recurriendo mas a los procedimientos justos mas que los resultados obtenidos;

c) las teorfas comunitarias hacen referencia a las précticas de la justicia que se
desarrollan en la tradicién de una comunidad; y

d) las teorfas igualitarias, que defienden el acceso igual a los bienes en la vida que toda
persona racional valora (incluyendo criterios materiales de necesidad).

(Cuadl es la teoria ideal para nuestro medio? En este pais impera el liberalismo
econdémico compensado por un gobierno centralista con tintes populares, no ajeno a los
criterios utilitaristas y con el fuerte peso de las tradiciones culturales. Por tanto se trata
de una especie de sincretismo practico para conciliar los intereses de los diferentes
actores sociales. Veamos con més detalle estos argumentos.

Teorias utilitarias

Esta teoria establece que deberiamos proceder siempre de la forma que permita obtener
el maximo beneficio posible o al menos, el menor perjuicio posible si sélo se pueden
obtener resultados no deseados. La utilidad se entiende con frecuencia en funcion de la
felicidad o placer que se pueda obtener. Otra forma de entender la utilidad seria
producir bienes naturales o intrinsecos. La salud o el bienestar se podrian considerar
ejemplos de esos bienes en si mismos.

Los derechos individuales como el derecho a la asistencia sanitaria no figuran en este
discurso, también se podria maximizar la utilidad social dando origen a abusos graves.
Bajo esta perspectiva, en un trasplante se buscaria el éxito de la intervencion o la
eleccion del receptor final segtin su aportacion a la vida social.

La efectividad con frecuencia es cuestionable y el prondstico es falible. Las
consecuencias de las intervenciones médicas se pueden tomar como un riesgo medido.

Teorias liberales
Para el liberalismo individual toda sociedad democratica debe proteger los derechos y

proyectos de cada persona. En la postura liberal se da preponderancia a la capacidad de
pagar por un servicio médico. El Estado tiene la funcidn de proteger los derechos de la

10



propiedad y libertad, permitiendo que las personas puedan mejorar sus circunstancias
con su propia iniciativa.

En esta tesitura, cualquier intervencion social por regular las leyes del mercado, se ve
como una intromisién que dafa la libertad individual. Para un liberal cada individuo
compra su atencién médica y tiene derecho a los servicios que tenga contratados. El
Estado no tiene porque intervenir o querer beneficiar a los grupos mds vulnerables o
desprotegidos.

La teoria liberal ha sido definida en un libro de gran influencia de Robert Nozick
llamado Anarchy, State and Utopia (1974). El liberal no acepta que una persona rica
tenga que pagar en una proporciéon mayor de impuestos en relacion a otros segmentos de
la poblaciéon més desfavorecidos. En la dimensién liberal no existe el derecho al
bienestar que no sea fruto del propio capital. Para esta propuesta, si una persona quiere
tener una mejor atencion médica debe conseguir los recursos necesarios.

Teorias comunitarias

Para esta corriente de pensamiento todo lo que es basico para la justicia deriva de los
valores comunitarios, del bien comun, de los objetivos sociales, de las costumbres o
tradiciones Yy de las virtudes de la cooperacion. Una persona comunitarista apoyara
todos aquellos actos que se basen en los valores sociales o que tengan un efecto positivo
para la comunidad.

En esta concepcidn de la justicia se destaca la responsabilidad de la comunidad ante el
individuo. Se adopta el lenguaje de la solidaridad, virtud personal de compromiso con el
desarrollo social. En esta posicion se quiere ejercer la medicina en un contexto social: la
atencidn deberia ser proporcional a la enfermedad y no a la riqueza.

El presente trabajo se inclina por esta vision de la justicia en la atencién de los nifios de
escasos recursos economicos que padecen una insuficiencia renal crénica terminal. La
solidaridad tiene muchas ventajas sobre la postura liberal y o utilitaria como se revisara
el discusion.

Teorfas igualitarias

Las ideas de la igual distribucion de los beneficios y cargas sociales tienen un gran
atractivo en los problemas éticos de salud, tales como el derecho a los servicios
médicos, la proteccion de la salud y o el acceso a tratamientos costosos. Existen
diferentes formas de entender la igualdad. Aqui se puede aplicar la analogia para sefialar
que los miembros de una comunidad son en parte iguales y en otra diferentes.

Se puede caer en un extremo de pensar que todas las personas deben ser iguales en
todos los aspectos lo cual resulta un absurdo, una utopia que termina en la dictadura del
estado o partido politico en el poder como la historia lo ha demostrado. Ya vimos que el
otro extremo, el acentuar las diferencias, da origen al liberalismo individualista, con el
consecuente deterioro de la vida social, como se aprecia en grandes sectores de nuestra
sociedad.
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Para el igualitarismo la prioridad seria elevar al méximo el nivel minimo de los bienes
primarios, con el fin de proteger los intereses de cada uno de los miembros de una
comunidad. Norman Daniels (1985) ha propuesto el principio de la oportunidad justa
para que cada persona pueda tener una gama de posibilidades en su desarrollo social
como se va a detallar en el siguiente epigrafe.

La enfermedad y la discapacidad se ven como restricciones inmerecidas que limitan las
oportunidades de las personas para lograr sus metas basicas. El igualitarismo como ideal
resulta muy atractivo. En la vida préictica no es tan viable cuando se pierde el interés
individual por mejorar las propias condiciones. Si no hay quien se ocupe de producir
bienes y servicios, sencillamente no habra que repartir.

En el caso de los trasplantes la lista de espera del CENATRA tiene por objeto que cada
paciente tenga la misma posibilidad de verse favorecido por una donacién, por ejemplo
de tipo cadavérico.

I. 2 Oportunidad justa

La regla de la oportunidad justa sefiala que nadie debe tener garantizados beneficios
sociales sobre la base de condiciones ventajosas no merecidas (porque ninguna persona
es responsable de tenerlas) y que a nadie se deberian negar beneficios sociales con base
en esas condiciones desventajosas no merecidas (Beauchamp y Childress 1998).

Para la regla de la oportunidad justa no deberian considerarse como atributos relevantes
el sexo, la raza, el cociente intelectual, la nacionalidad y o la posicién social, mds si esas
personas no son responsables de esas diferencias.

La regla de la oportunidad justa requiere que a todos se les de una oportunidad justa en
la vida cuando sufren desventajas que no estd en sus manos evitar.

Determinar el derecho de una persona exclusivamente sobre la base de principios
materiales tales como el esfuerzo y el mérito personal o la igualdad de recursos sociales
seria moralmente erréneo cuando las propiedades desventajosas se distribuyen al azar.

La regla de la oportunidad justa requiere que se distribuyan los recursos para mejorar las
condiciones de las personas con efectos desafortunados, repartidos en la vida por la
loteria de la salud.

I. 3 Mejorar los efectos de la “loteria” de la vida

Una hipétesis es que virtualmente todas las capacidades y discapacidades son funciones
de lo que llama Rawls (1971) “loteria natural” y “loteria social” (de nacimiento o a
través de la situacion familiar, sistema escolar y cosas parecidas —herencia, ambiente
natural, educacién familiar y escolar).

Mais que permitir amplias desigualdades en la distribucidn social basadas en el esfuerzo
y o el mérito, la justicia seria que se disminuyeran las diferencias radicales. Algunas
desventajas son catalogadas como desafortunadas, mientras que otras resultan injustas,
es decir, que en justicia, es obligatorio corregirlas. Las desventajas por mala suerte
pueden aliviarse por benevolencia o la compasion de otros. Los dafios en la salud
causados por malevolencia o negligencia justifican que se les considere injustos y que
deban ser atendidos por la autoridad competente.
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La regla de la oportunidad justa excluye que se discrimine a las mujeres, los nifios o los
indigenas por su valia social, el sexo o la raza. Cuando inici6 la hemodiélisis los
criterios anteriores estaban vigentes (Beauchamp 1998) con todas las consecuencias
negativas que eso tenia.

El uso de HLA (antigeno de linfocitos humanos) para el estudio de la compatibilidad
para la distribucién de 6érganos puede resultar injusto como se estudiard en los aspectos
médicos de los trasplantes. Ciertamente que el grado de compatibilidad influye en la
supervivencia a largo plazo del injerto trasplantado. En nuestro pais no se hace por el
costo. La justicia requiere supervisar el sistema para determinar si existen efectos
discriminatorios y puede justificar el sacrificar alguna probabilidad de éxito en el
trasplante para tomar una decision mds adecuada.

Derecho a un minimo necesario de asistencia sanitaria

En un pais en crecimiento resulta una aspiracion el poder brindar a cada uno de sus
pobladores una atencion médica que le permita llevar una vida digna y lograda.

Por ahora es una realidad que no todos los mexicanos gozan de un mismo seguro de
gastos médicos que les permita atender cualquier eventualidad sin tener que empefiar
sus bienes para vivir o de trabajo para superar la crisis de una hospitalzacién o de una
cirugia mayor.

Un seguro de gastos médicos puede ser inadecuado cuando sélo es temporal, o no cubre
todas las enfermedades o cuando hay personas que por sus antecedentes no son
asegurables. Las personas que tengan una salud precaria o condiciones de riesgo
preexistentes o historiales familiares que sugieran peticiones futuras caras no son
asegurables, o se les niega cobertura por cldusulas de exclusion de enfermedades
especificas, heridas, trasplantes de 6rganos, etc.

La situacién mds grave se presenta con las personas que no estan asegurados. El Estado
busca atender a esos individuos que no tienen un trabajo formal. Las compaiias de
seguros estan lejos de asumir la responsabilidad de rectificar la injusticia moral que
resulta de un sistema de justicia actuarial.

En esas condiciones, algunas personas que no entran en un grupo pagan mucho mds por
la misma cobertura que aquellos que estdn dentro de un grupo: los seguros médicos son
un negocio y buscan su rentabilidad para permanecer en el mercado. Dicha postura
puede ser criticable pero atn asi el servicio que prestan a la comunidad es valioso y
necesario en muchos casos.

Para atender a las personas que no cuentan con seguros se ha invocado no a la justicia
sino més bien a virtudes como la caridad, la compasion y la benevolencia hacia las
personas enfermas. Los modelos antiguos de la asistencia voluntaria han dado paso
gradualmente al modelo ampliamente aceptado de un derecho exigible a la atencién
sanitaria, basado en la justicia.

Ante estos problemas parece emerger un amplio consenso social de que todos los
ciudadanos deberian tener asegurado un acceso equitativo a la asistencia sanitaria, sin
huecos temporales y sin clausulas de exclusion injustas. En nuestro pais, a partir del
mes de diciembre de 2006, ha iniciado un seguro médicopara todos los recién nacidos.
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Argumentos que apoyan el derecho a la asistencia sanitaria

Los liberales insisten en que todos los derechos a los bienes sociales, basados en la
beneficencia obligada, violan el principio del respeto a la autonomia. La sociedad ha
aceptado frecuentemente esta regla basada en la libertad, pero Childress (1984)
demuestra que no deberia permitirse que esta regla sirviera como unico principio de
justicia distributiva.

Dos argumentos principales apoyan un derecho a la atencidn sanitaria: a) un argumento
basado en la proteccién social colectiva y b) un argumento basado en la oportunidad
justa. Los riesgos que amenazan la salud son similares a los que se presentan el crimen,
el fuego y los ambientes contaminados, riesgos que se afrontan habitualmente por
medio de acciones y recursos colectivos, y existen ya muchos esquemas colectivos para
proteger la salud, incluyendo programas de proteccion e higiene ambiental. La
coherencia sugiere que la asistencia sanitaria esencial deberia ser una responsabilidad
colectiva.

Aunque los programas ptblicos estdn relacionados con los bienes sociales como la
salud publica, y siendo la atencidn sanitaria un asunto de un bien individual privado, no
podemos esperar de modo razonable una asignacién individual directa proporcional a la
totalidad de las inversiones colectivas.

La justicia de las instituciones sociales se mide por su tendencia a contrarrestar la
ausencia de oportunidades causada por una mala suerte impredecible y una desgracia
sobre la cual la persona no tiene control significativo. Un accidente, la discapacidad o la
enfermedad pueden crear profundas desventajas que reducen la capacidad de vivir
adecuadamente.

La regla de la oportunidad justa afirma que existen obligaciones morales colectivas de
proporcionar atencion sanitaria, en la medida en que los pacientes necesiten recibirlas,
para tener una oportunidad justa en la vida, tanto como sea posible. En la realidad una
amplia variedad de discapacidades, lesiones y enfermedades nunca se les podria llevar a
una posicion de oportunidad justa, ni siquiera si se gastaran sumas enormes para
situarlas mas cerca de ese ideal (Jones 1983).

Los argumentos que se han presentado para un derecho moral a la atencién sanitaria no
son aceptados sobre la base de que la justicia no apoya este derecho. Un derecho legal o
la titularidad a la asistencia sanitaria pueden ser defendidos sobre bases morales
diferentes tales como la compasion y la beneficencia.

Un argumento atractivo para un derecho legal a la atencidn sanitaria apela al papel de la
coordinacién gubernamental para hacer efectivas las metas de la caridad (argumento de
la beneficencia obligada).

La profundidad de la preocupacion de la sociedad sobre la asistencia sanitaria puede
verse como una medida de su sentido de la solidaridad ante el sufrimiento ajeno y la
muerte. Un compromiso de la sociedad con la atencidn sanitaria refleja algunas de sus
mads bdsicas actitudes sobre 1o que significa ser un miembro de la comunidad humana
(Buchanan 1989).
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I. 4 Alcance del derecho a la atencion sanitaria

Un problema dificil de resolver seria especificar los derechos y limites establecidos por
un derecho a la asistencia sanitaria. Dos perspectivas que han logrado gran apoyo: un
derecho al acceso igual a la atencidn sanitaria y un derecho a un minimo decente de
atencion sanitaria. Una version expansiva del derecho al acceso requiere que todo el
mundo tenga igual acceso a todo tratamiento que esté disponible para cualquiera
(Padgug 1986).

El derecho a un minimo decente de atencidn sanitaria supone una obligacién
gubernamental de hacer frente a las necesidades basicas de los ciudadanos como dltimo
recurso: cobertura social obligada para necesidades sanitarias bésicas y de catdstrofes,
junto con cobertura privada voluntaria para otras necesidades y deseos de salud.

Las obligaciones de la sociedad no son ilimitadas y estdn reguladas por un modelo
general de una red de seguridad para todo el mundo, con una explicacién de las
distribuciones sociales justificables. Asi se evita que el minimo decente termine en una
vaga abstraccion.

El anélisis costo-beneficio es una herramienta util para clarificar el minimo necesario al
que aspira una sociedad. No se puede fijar un derecho a la atencién sanitaria cuando la
falta de responsabilidad individual ocasiona la mala salud.

Pérdida del derecho a la asistencia sanitaria

Cuando en un pais se ha conseguido un minimo necesario de atencién médica para su
poblacion cabe la pregunta: ;puede un ciudadano perder ese derecho por su
comportamiento individual? Pensemos en un cdncer pulmonar en un fumador o una
cirrosis en un alcohdlico.

En esas condiciones es importante identificar y diferenciar factores causales en la
morbilidad, como causas naturales, del ambiente social y / o actividades personales,
realizadas con autonomia, siendo actores conscientes de los riesgos y de su aceptacion
(Veatch 1980). En el caso de un paciente con Insuficiencia Renal Crénica Terminal que
requiere de un trasplante y no sigue la dieta y medicacion prescrita, dificilmente se le
promoveria para recibir un 6érgano de un donador cadavérico por su falta de adherencia
terapéutica.

Un programa de trasplantes en un hospital publico necesita del apoyo social. En el caso
de dos pacientes con insuficiencia hepética, uno por cirrosis alcohdlica y otro por atresia
de vias biliares, el primero contaria con la aprobacion de la comunidad antes que el
segundo. Si el receptor de un trasplante, por negligencia personal, deja de tomar su
medicacion inmunosupresora y el trasplante fracasa no seria injusto que se le negara un
segundo trasplante.
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I. 5 Distribucion de los recursos de asistencia sanitaria

Las decisiones de macrodistribucion determinan los fondos que se van a gastar y los
bienes de que se va a disponer, ademds de los métodos de distribucion. Las decisiones
de microdistribucion determinan quién recibird en concreto unos recursos escasos.

Norman Daniels (1985) argumenta que el alcance y el disefio de las instituciones de
asistencia sanitaria basica implican decisiones de distribucion para determinar lo
siguiente:

(Qué clases de servicios de asistencia sanitaria existirdn en una sociedad?
(Quién los recibird y sobre que base?

(Quién los repartird?

(Como se distribuiran las cargas de su financiacién?

(Coémo se distribuira el poder y el control de esos servicios?

Dividir el presupuesto social completo

La salud es un valor objetivo pero no el tunico y los gastos de una nacién se dividen
entre diferentes rubros como la vivienda, la educacion, la cultura, la defensa y el ocio.
Sin embargo, si una sociedad no destina fondos suficientes para proporcionar un nivel
basico de atencidn para la salud, el sistema de gobierno no seria justo.

En nuestros dias y fuera de nuestro pais se discute sobre la conveniencia de las
campaiias de vacunacién. En nuestro medio, esas campafias forman parte de ese nivel
minimo de proteccién. Otros ejemplos seria la atencion y cuidado de la mujer
embarazada o la alimentacion del lactante.

Distribucién dentro del presupuesto de salud

Las politicas de salud y los programas de seguridad en el trabajo, de proteccion medio
ambiental, prevencion de dafios, protecciéon del consumidor, control de alimentacién y
farmacos, entre otros, son parte del esfuerzo de la sociedad por proteger y promover la
salud de los ciudadanos (Ramsey 1970).

El término recursos sanitarios no es sinénimo de recursos médicos, y el presupuesto
para salud excede con mucho la porcién dedicada a la atencion sanitaria. La igualdad de
la atencién sanitaria no es la estrategia mds efectiva para la igualdad de oportunidades
en salud, dado el impacto del estdndar de vivienda, vida, sanidad y cosas semejantes,
sobre la salud.

Distribuir dentro del presupuesto de asistencia sanitaria
En muchos casos, la asistencia preventiva es mds efectiva y mds eficiente que la
medicina aplicada en casos criticos para salvar vidas, reducir el sufrimiento, elevar los
niveles de salud y bajar los costos.
En el caso de la insuficiencia renal en pediatria tenemos la situacion de infecciones

urinarias sin un adecuado tratamiento o secundarias a uropatias obstructivas no
diagnosticadas de manera oportuna, que terminan dafiando la funcién renal.
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Si ademas los infantes contaran con una revision médica con pruebas de laboratorio
como un examen general de orina, se podrian apreciar algunas anomalias para su
estudio y atencion oportunas. La atencién preventiva reduce habitualmente la
morbilidad y la mortalidad prematura para las desconocidas vidas estadisticas, mientras
que las intervenciones criticas se concentran en conocidas vidas identificables (Menzel
1983).

El dilema ético que se presenta oscila entre asignar mds recursos para salvar a pacientes
con una necesidad médica o canalizar recursos para evitar que se produzca dicha
necesidad, tema que serd ampliado en las conclusiones de este trabajo.

En las politicas de salud también existen prioridades en cuanto a las enfermedades que
se pretenden erradicar o prevenir y los medios para conseguirlo como son las
enfermedades infecto-contagiosas que causan graves dafios a nuestra poblacion.

Los legisladores deberian examinar las enfermedades en términos de frecuencia,
contagiosidad, costo, dolor y sufrimiento asociados, e impacto en la longevidad y en la
calidad de vida.

I. 6 Asignar tratamientos escasos para los pacientes

En este epigrafe nos acercamos al tema de estudio de la presente investigacion. Hay
decisiones dificiles cuando una enfermedad amenaza la vida y existe un recurso, aunque
escaso y costoso, que tiene la capacidad de salvar a un paciente. ;Quién vivird cuando
no todo el mundo puede vivir? En nuestro pais en el afio 2000 se ha puesto en marcha la
politica publica denominada “Seguro Popular” para los segmentos de la poblacion que
no cuentan con derechos para la Asistencia Social, servicio que se extendera en los
niveles 2 y 3 de asistencia médica.

En algunos paises de primer mundo hoy se ofrece a cualquier ciudadano una maquina
de didlisis y o su equivalente, al igual que el trasplante renal, de forma independiente de
su capacidad de pagarla.

En aquellos lugares donde lo anterior no es posible y hace falta racionar los medios
disponibles, ;con qué criterios se hace la asignacién de esos recursos por parte de
comités anonimos que puedan por resultado la muerte de personas identificadas? (Rettig
1976).

En nuestra ciudad ;cudntos hospitales publicos cuentan con servicio de nefrologia
pediatrica? ;cudl es la capacidad de esos servicios? jcudntos pacientes se pueden
atender? ;cudl es su porcentaje de ocupacién? ;cudntos dias en promedio dura internado
un paciente de trasplante?

Asi podemos seguir preguntando ;cudntas maquinas se tienen de didlisis? ;cudl es su
porcentaje de uso? ;qué nos espera en el tiempo con el fendmeno demografico?

Sélo de manera reciente se ha ligado el racionamiento a los recursos limitados, la crisis
de organizacion y la asignacién de prioridades en el presupuesto de asistencia sanitaria.

El racionamiento ha tomado diferentes sentidos: El primero estd estrechamente

relacionado con la negacion por falta de recursos. Un ejemplo seria el racionamiento
asociado a la capacidad de pago. Un segundo sentido del racionamiento deriva, no de

17



los limites del mercado, sino de los limites de la politica social: es el gobierno quien
determina una asignacién o descuento pero se niega la atencién mads alld de la cantidad
asignada.

Finalmente, un tercer significado de racionamiento donde un descuento o una
asignacion se determina y se distribuye equitativamente, pero en aquellos que pueden
permitirse bienes adicionales no se les niega el acceso més alld de la cantidad asignada.

Distribucién del presupuesto de asistencia sanitaria segun prioridades

Los costos de la asistencia sanitaria se han incrementado de manera impresionante. Las
circunstancias principales son la existencia de buenos seguros, nuevas tecnologias y la
mayor longevidad en la poblacion anciana.

Un ejemplo en la asignacion de prioridades seria el Estado de Oregén, de Estados
Unidos donde los legisladores enfrentados a la escala de los costos y a las peticiones de
un acceso mas efectivo y mds justo a una asistencia sanitaria de calidad se aprob6 un
Acta de Servicios Sanitarios Bésicos, disefiada para asegurar que todos los ciudadanos
con ingresos familiares por debajo del nivel federal de pobreza, recibirian un minimo
necesario de cobertura de asistencia sanitaria (Welch 1988).

Con ese fin se creo la Comision de Servicios Sanitarios con el objeto de producir los
servicios que formarian parte del minimo decente. De una lista original de 1600 se
redujo a 709 servicios.

La estimacion del efecto de los tratamientos sobre la calidad de vida era el factor de
mayor peso en la determinacion de la prioridad en la lista de los servicios.

El plan excluye a los discapacitados por eso se piensa que el plan pueda ser
discriminatorio (Daniels 1991).

I. 7 Racionamiento basado en la edad

En el Reino Unido, los ancianos con insuficiencia renal terminal han sido
frecuentemente excluidos de la diélisis y del trasplante a causa de su edad (Wing 1983).
En las politicas de distribucion, tanto en la asignacion de prioridades para la
investigacion y el tratamiento de ciertas enfermedades, la edad ha sido un factor
determinante.

En el caso de los trasplantes se podria esperar una mayor sobrevida en un receptor joven
que en un anciano. La idea que prevalece es distribuir los recursos prudentemente a lo
largo de los estadios de la vida, dentro de un sistema social que proporciona un reparto
justo de acuerdo con el tiempo vital de atencion sanitaria para cada ciudadano (Daniels
1988).

En este argumento, las politicas sanitarias no son injustas si tratan a los jovenes y a los
viejos de modo diferente, en la medida en que cada persona es tratada del mismo modo

en el curso del tiempo de una vida.

Daniels justifica la distribucion de asistencia sanitaria basada en la edad, en una
sociedad justa, en términos de una interpretacion, conducida por la prudencia, de la
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oportunidad justa, que nos anima a invertir mas de nuestros recursos en hacer que
disminuya la muerte temprana, y menos en prolongar la vida de los ancianos.

Es dificil permitir un dréstico racionamiento basado en la edad y mantener, al mismo
tiempo, la solidaridad y la igualdad. Los ancianos, en cada generacion sucesiva, se
quejaran de no haber tenido acceso a las nuevas tecnologias que se hayan desarrollado.

Existe un debate sobre el racionamiento que se refiere menos a la exclusion de servicios
o de grupos de personas, y mds a la exclusion de personas en concreto. No hay acuerdos
sobre el uso de la utilidad social para especificar el alcance de la atencion sanitaria, por
ejemplo, utilizando el andlisis costo-efectividad ligado a la nocién de afios con calidad
de vida.

Para ilustrar lo anterior podemos decir que los costos de aproximadamente 30
trasplantes eran equivalentes al costo de atencion prenatal regular para 1,500 mujeres
embarazadas. Surge el dilema ;a que programa darle prioridad?

El Grupo de Trabajo Federal sobre Trasplantes de Organos en EUA recomendé que:
“un programa publico deberia establecerse para cubrir los gastos de la gente que es
médicamente elegible para trasplantes de érganos, pero que no estin cubiertos por un
seguro privado y que son incapaces de sufragar un trasplante debido a la falta de
fondos” (Organ Transplantation: Issues and Recommendations 1986).

En ese pats, los trasplantes de corazon, de higado y de rifién ya estdn aceptados como
parte del minimo necesario de asistencia sanitaria que la sociedad deberia proporcionar.
En nuestro medio estamos lejos de conseguirlo. Por ahora ya se han elaborado
campaiias para que todos los ciudadanos puedan donar sus 6rganos y los 6érganos de los
pacientes muertos.

Lo que no parece justo es promover la donacién de 6rganos cuando se distribuyen sélo
entre los que pueden pagar. En esas condiciones resulta incoherente prohibir la venta de
organos cuando sélo se asignan a los que pueden pagar.

I. 8 Necesidad de un sistema amplio y coherente

Para Beauchamp y Childress (1998) son cuatro los objetivos primarios en un sistema de
atencion sanitaria de una comunidad social. El primer objetivo seria un acceso sin
obstaculos a un minimo necesario de asistencia sanitaria, por medio de un seguro de
cobertura universal que haga operativo el derecho a la asistencia sanitaria. Las formas y
fuentes de la cobertura podrian ser pluralistas, pero los ciudadanos desprotegidos
deberian ser asegurados por instancias publicas.

El segundo objetivo estaria en modificar el sistema de incentivos para médicos y los
usuarios de los servicios médicos. La sociedad intenta distribuir los servicios del modo
mas eficiente posible mientras que los pacientes y los médicos buscan mejorar la
atencion del paciente concreto. Con ese fin se deberia dar toda la informacién sobre los
costos y las alternativas.

El tercer objetivo es construir un sistema justo de racionamiento que no viole la norma
del minimo decente. El cuarto objetivo es establecer un sistema que pueda ponerse en
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marcha progresivamente, sin una interrupcion drastica de las instituciones basicas que
financian y desarrollan la asistencia sanitaria.

Frente a estos objetivos han surgido dos posturas fundamentales: los sistemas unificados
y los sistemas pluralistas. Para los autores citados se podrian armonizar ambos tomando
un sistema unificado para el primer nivel de atencién y el pluralista para el segundo
nivel.

Los sistemas unificados han tenido en cuenta primeramente la justicia igualitaria. Los
sistemas pluralistas han considerado fundamentalmente la utilidad (la eficiencia y la
cobertura amplia), con la justicia como consideracién secundaria.

El acceso universal se presenta con frecuencia en el modelo de sistemas socializados. La
justificacion del sistema es que s6lo el gobierno puede proporcionar cobertura universal
y aumentar los gastos en atencidn sanitaria en linea con el Producto Nacional Bruto.

El plan es que cada persona reciba una tarjeta de salud nacional, sin pagar cargos por
servicios, con libertad de elegir un proveedor y siendo elegible para recibir servicios
cubiertos, lo que incluye servicios a largo plazo y atencién crénica. Siendo honestos, la
mayoria de los politicos creen que la asistencia seria burocrética, ineficiente y
superficial.

Sistemas pluralistas

Estas propuestas permiten una serie variada de planes de salud, tanto lucrativos como
no lucrativos, tanto privados como publicos. A los consumidores se les propone una
eleccion de planes.

En nuestro ambiente si tiene la misma experiencia en la contratacion de los seguros de
gastos médicos. En algunos lugares de trabajo forma parte de las prestaciones que se
reciben como parte de un sueldo. La gran mayoria de los trabajadores sélo disponen del
Seguro Social, que no es despreciable pero cuyos servicios en ocasiones son limitados o
deficientes.

Los planes pluralistas aspiran a incrementar tanto la utilidad como la justicia en el
sistema, pero la meta principal ha sido producir una utilidad social mds amplia y més
profunda.

L. 9 Distribucion de recursos terapéuticos escasos

Una experiencia de todos los dias en los hospitales publicos de esta ciudad es encontrar
los servicios de urgencias saturados de pacientes y familiares en espera de atencion
médica. Algo semejante ocurre en los servicios de la consulta externa.

El contraste por demds obvio es acudir a un hospital privado donde la afluencia de

pacientes no se percibe por la calidad del servicio que se presta en una economia de
mercado: si no se recibe la atencion adecuada se cambia de lugar sin més.
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Normas sustantivas y reglas procedimentales

De ordinario estamos mds seguros en los juicios sobre los procedimientos de la justicia,
que en los juicios sobre los resultados justos.

Necesitamos formular dos preguntas: ;quién deberia tomar las decisiones?, y ;qué
criterios deberiamos aceptar para la toma de decisiones? La primera es una cuestion
orientada al procedimiento, la segunda a la sustancia. Si lo que destaca son los criterios
de la aceptabilidad médica, entonces los expertos en medicina desempefiardn un papel
central en su formulacion y aplicacion.

Ahora defenderemos un sistema de seleccion, en el que se requieren dos conjuntos de
normas sustantivas y reglas procedimentales, para racionar muchos recursos médicos
€sCasos.

Para el presente trabajo de investigacion se busca esclarecer los criterios y
procedimientos para determinar los pacientes que pueden ser beneficiados con un
trasplante: se trata de una seleccion inicial por ejemplo para estar en una lista de espera.
En un segundo momento se requieren de criterios y procedimientos para la seleccién del
receptor final de un 6rgano, de entre los pacientes que fueron incluidos en una lista de
espera.

Habitualmente es mds fécil asegurar el acuerdo sobre la seleccidn inicial que sobre la
seleccion final, en parte porque la primera seleccion implica criterios médicos. La
seleccion final es méds compleja e incluye criterios no médicos como se veré en el
capitulo III con detalle.

De las teorias presentadas sobre la Justicia Distributiva podemos concluir que la teoria
liberal pretende dar a cada uno segun su derecho y propiedad. La critica que se puede
hacer a este planteamiento es que beneficia s6lo a los pacientes cuyas familias tienen los
recursos econdmicos para recibir la atencion médica.

La postura del liberalismo econémico como modelo para administrar los recursos
médicos considerada de forma aislada sin formas viables de compensacion puede
terminar siendo muy injusta por el menosprecio que representa para los que menos
tienen, olvidando que también son personas que tienen dignidad.

La teoria utilitaria del mayor beneficio al menor costo puede dejar al margen a los
enfermos con trastornos graves, de tratamientos costos fruto de la investigacion y el
desarrollo en la Medicina. Quienes administran los recursos de un hospital publico
tienen que tomar muchas decisiones en este sentido y lo hacen con la experiencia y el
mejor criterio vigente en esa organizacion.

La teoria comunitaria tiene el objetivo de dar a cada uno segun su necesidad. Siguiendo
con el argumento anterior, se trata de asignar una partida del presupuesto a la atencién
médica para enfermedades de tratamientos costos, queriendo revertir los efectos
negativos de la loteria de la vida.

En lo que se refiere a la teoria igualitaria tiene un fundamento valido en cuanto que
todos los pacientes gozan de la misma dignidad, sin distinciones de edad, sexo, raza,
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cultura o educacion. Su limitacion viene de que puede resultar injusto ignorar las
desigualdades de los iguales para asignar los recursos limitados con los que se cuentan.
En esta trabajo nos inclinamos por la teoria comunitaria con la regla de la oportunidad
justa, tomando en cuenta la utilidad médica para la seleccion final de los pacientes a
trasplantar.
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II. LA POBREZA
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I. LA POBREZA

Por tratarse de un trabajo de investigacion en Bioética se ve necesario tratar el tema de la
pobreza, sus caracteristicas, medicion e impacto en nuestra sociedad. Sin lugar a dudas
muchas enfermedades tienen su causa en la falta de una adecuada y oportuna atencién
médica. La insuficiencia renal crénica terminal no es la excepcion. La falta de atencion
sanitaria puede tener diferentes causas, una de ellas y quizad la mas importante en nuestro
medio es la pobreza.

En nuestro pais, desde mediados del siglo pasado, existe un acuerdo entre las instituciones
educativas y la Secretaria de Salud para que los egresados de Medicina puedan prestar su
servicio social en las comunidades rurales que no cuentan con todos los servicios de
atencion sanitaria para paliar de algin modo esa situacion.

En el caso de la insuficiencia renal en Pediatria podria ser una enfermedad que se pudiera
prevenir de manera oportuna si se descubriera la existencia de una malformacion congénita
y o una de sus manifestaciones como la infeccién recurrente de vias urinarias, y poder
darles un tratamiento quirdrgico y o médico conveniente.

Introduccion

Nada hay tan deshumanizador como la pobreza extrema. Vivir en esas condiciones resulta
un oprobio para la humanidad. Resulta inconcebible que mientras hay comunidades que
gozan de un alto nivel de vida, otros carecen de lo necesario para vivir. Segin el Banco
Mundial (2006) uno de cada seis habitantes de nuestro mundo vive en pobreza extrema. La
pobreza origina enfermedad, ignorancia, desesperanza, impotencia y otros males personales
y sociales.

Para cualquier forma de gobierno hace falta un plan global de salud y de desarrollo para
superar las grandes diferencias sociales que son ocasion de grave injusticia y faltas de
solidaridad.

No existen soluciones mégicas ni recetas faciles para superar aquello que deshumaniza a
los mds débiles. En un ensayo como éste no se pretende proporcionar las soluciones
técnicas para un problema de tal magnitud y complejidad.

Nos encontramos en un pafs con grandes ideales de democracia, justicia y equidad, sin
distinciones o discriminaciones de raza, lengua o condicién social. El presente trabajo
brinda unos elementos sobre la pobreza, sus caracteristicas y sus diferentes tipos, asi como
los factores que influyen en su desarrollo.

Posteriormente trataremos la relacion de la pobreza con la ética y la economia para
continuar con la pobreza y la salud en México.
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IL. 1. Pobreza, concepto, caracteristicas, tipos y factores que la causan

La pobreza describe un amplio rango de circunstancias asociadas con la dificultad al acceso
y carencia de recursos para satisfacer las necesidades bésicas que inciden en un deterioro
del nivel y calidad de vida de las personas. Puede ser descrita o medida, aunque pocas
veces se ha intentado definirla como tal. La pobreza es la escasez de recursos para vivir con
una alimentacién necesaria para el desarrollo humano saludable.

Un intento de definicion responde al hecho de que la pobreza debe ser vista como el
resultado de un modelo econdmico y social, ejercido y aplicado en un territorio y tiempo
determinado, por los diversos agentes econdmicos y politicos con repercusiones en el
ambito de la salud, que producen en la sociedad sectores exclusivos de los beneficios
totales o parciales del modelo en ejecucion. A estos sectores excluidos de tales beneficios
los llamamos generalmente pobres o mds genéricamente como parte de la pobreza
existente.

El diccionario de Economia Planeta (1980) sefiala que la pobreza es la carencia o penuria
de recursos. Se menciona que es la insuficiencia de los medios econémicos necesarios para
una vida en lo minimo de forma digna. De esta definicion se desprende que el concepto es
relativo e historico, ya que en cada sociedad y en cada momento cambia lo que se entiende
por “vida digna” y varia también el nivel medio de vida que marca el umbral de la pobreza.

De esta forma se puede definir como aquella situacion en la que un individuo no puede
satisfacer sus necesidades vitales y sufre los efectos de una desigual distribucion de la
riqueza y de la marginacion social.

La pobreza es un término comparativo utilizado para describir una situacion en la que se
encuentra parte de una sociedad y que se percibe como la carencia, escasez o falta de los
bienes mas elementales como por ejemplo alimentos, vivienda, educacion o asistencia
sanitaria y agua potable. Asi como los medios de obtenerlo (por ejemplo por falta de
empleo, nivel de ingresos muy bajo o carencia de estos como se mostrard en el presente
estudio). También puede ser el resultado de procesos de segregacion social.

En la Enciclopedia Hispanica (2003) se utiliza el término de pobreza ciclica para hacer
referencia a la pobreza generalizada, pero temporal, que afecta a una poblacion concreta.
En las sociedades industrializadas, donde el nivel de vida depende de la capacidad del
comercio y de la economia para generar riqueza y empleo, la pobreza ciclica tiene su origen
en crisis econdmicas con altas tasas de desempleo y reduccién de la produccién y renta
nacionales.

Frente a la pobreza ciclica, que es temporal, la pobreza colectiva constituye la insuficiencia,
mds 0 menos permanente, de 1os recursos necesarios para satisfacer las necesidades bésicas
de la vida, que puede afectar a toda una poblacion o a grandes sectores de poblacion
inmersos en una sociedad préspera, como podria ser caracterizada la nuestra, con grandes
contrastes entre los diferentes sectores. La pobreza colectiva es la carencia de recursos
necesarios para satisfacer las necesidades de una poblacién sin tener la capacidad y o la
oportunidad de producir esos recursos.
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Al igual que la pobreza colectiva, la individual posee un cardcter permanente, si bien su
area de distribucién se limita tan solo a un individuo o una familia, incapacitados para
proveerse de las necesidades mds bdsicas, aun cuando pertenezcan a una comunidad social
préspera. Dicha incapacidad viene dada, generalmente, por impedimentos fisicos o
mentales que, de no existir, permitirfan al individuo atender sus necesidades de forma
satisfactoria.

Sin duda la pobreza al ser relativa se mide de formas diversas. La definicién de pobreza
exige el andlisis previo de la situacion socio-econdmica de una region y de los patrones
culturales que expresan el estilo de vida dominante en ella. Las caracteristicas de la pobreza
son sus mismas cualidades intrinsecas y va ligada a la carencia de los siguientes elementos:
salud, vivienda, ingreso, empleo, nutricién y/o educacion.

Segtn varios autores y estudios del Banco Mundial, del Banco Interamericano de
Desarrollo, y el Fondo Monetario Internacional (2006), existen dos tipos de pobreza base:
la pobreza absoluta y la pobreza relativa. En el primer caso se establece una canasta minima
de consumo, que sea representativa de las necesidades de la sociedad en estudio. Se divide
en pobreza extrema y pobreza critica.

Esta dltima hace referencia al costo total de la canasta de consumo que incluye los gastos
de alimentacion, vivienda, salud, vestido y otros. La pobreza extrema s6lo considera los
gastos de alimentacién. La pobreza relativa hace referencia al modo de vida de una
sociedad concreta seguin los factores que se tomen como referencia.

Para el presente trabajo tiene especial relevancia la pobreza por falta de ingresos, sin un
trabajo remunerado que ampare a la familia con el Seguro Social, la pobreza alimentaria, la
pobreza de vivienda sin servicios como agua potable y drenaje para cuidar de una diélisis
peritoneal en un paciente con insuficiencia renal crénica terminal, y la pobreza educativa
para entender un padecimiento de la naturaleza que se menciona y los cuidados que
requiere.

La critica principal al sistema estatal de seguridad social apunta a que éste excluya por
completo a los mas desfavorecidos de la sociedad, los marginados, desempleados,
trabajadores del sector informal, campesinos con o sin tierras, empleadas domésticas, etc.
Los factores que influyen en la pobreza son: el analfabetismo, los problemas de salubridad,
la apatia, los problemas de la tierra y la vivienda, problemas de clima y los elementos
gubernamentales que propician la corrupcion, la dependencia y la migracion.

IL. 2 Pobreza, Etica y Economia

Dos formas de entender la pobreza en la sociedad actual serian la de los individuos menos
favorecidos y la de las personas que carecen de los bienes primarios (Rawls 1971). Entre
los bienes primarios estdn la libertad de transito y ocupacion, el ocupar un trabajo digno,
con un ingreso que de bienestar, asi como una consideracion de respeto por los demds y a si
mismo.
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Las desigualdades que vemos en la sociedad tienen manifestaciones econdmicas y sociales.
La pobreza extrema se manifiesta en las personas que no tienen un nivel de nutricién
suficiente. Lo anterior ocasiona que su desempefio fisico y mental sea deficiente. Por tanto,
se restringe su participacion en el mercado laboral y en la educacién (Vélez 1994). Son
personas que con frecuencia nacen y mueren pobres en un mismo lugar.

En México, este asunto no es trivial, ya que, segun datos oficiales, dentro de un universo
actual de 95 millones de habitantes aproximadamente, 40 millones se encuentran en estado
de pobreza, de los cuales 26 millones estan situados por debajo de la linea de pobreza
extrema (Dieterlen 2004). En el grado de pobreza extrema se nota en la desnutricion de los
individuos para su edad y sexo (Levy 1994). Para un adulto seria una dieta que no aportara
al menos 2,250 calorias y 35.1 gramos de proteinas diarias.

Para medir la pobreza se utilizan encuestas sujetas a una formulacién e interpretacion
valorativas. Se busca conocer la realidad que viven las personas en su medio ambiente. Con
frecuencia los individuos pueden sentir que se violenta su privacidad y que sean marcados
en su comunidad.

Cuando se pretende repartir ayuda humanitaria la focalizacion orienta los programas
sociales, no exentas de intereses politicos y partidistas. En esas condiciones se crea una
relacion de dependencia que no es del todo sana y menos para cambiar o salir de esa
situacion.

El concepto de las bases sociales del respeto a si mismo de Rawls (1971) toma en cuenta
dos elementos. El primero incluye el sentimiento de una persona de su propio valor, la
concepcion de su bien y de un proyecto de vida digno de ser realizado. El segundo sefiala
la confianza en su capacidad para realizar sus propias intenciones.

Una teoria de la justicia tiene que fomentar la distribucion mas equitativa de las
oportunidades que permitan a las personas desarrollar al maximo sus capacidades (Sen
1995). El reto que se presenta es la distribucion de bienes y servicios necesarios para que
las personas puedan cubrir sus necesidades bésicas y lograr el respeto hacia si mismo
(Nussbaum 1998).

Doyal (1998) ha destacado el valor de la autonomia del hombre como una necesidad basica
para desear, participar y actuar en la sociedad o en la cultura al que pertenece. El punto de
partida seria el conocimiento personal y de su realidad social. En otro momento valorar las
oportunidades y finalmente actuar conforme a lo elegido.

Cuando hay personas que no tienen sus necesidades basicas cubiertas se convierten en
grupos especialmente vulnerables cuya autonomia queda comprometida y por tanto pueden
no sentirse responsables de las decisiones que toman y de sus consecuencias.

Nuestra responsabilidad en el combate de la pobreza deberia permitir un sistema politico

democrético en donde los ciudadanos aporten e implementen soluciones que les permitan
mejorar sus condiciones de vida.
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Si quienes estan al cargo de una comunidad, fruto de la corrupcion, hacen mal uso de los
recursos disponibles, en un régimen social justo, los ciudadanos deberian tener las
condiciones para exigir a sus gobernantes que se cumpla lo establecido. La tarea de
combatir la pobreza no es exclusiva de un gobierno. Son las minorias creadoras las que
pueden contribuir eficazmente a revertir ese proceso.

II. 3 La medicion de la pobreza en México

Flores Alonso (2006) realiz6 un trabajo en el Centro de Estudios Sociales y de Opinion
Publica sobre “La medicion de la pobreza en México”. En esa publicacién se hace un
recuento de los principales enfoques e investigaciones sobre el estudio de la pobreza y sus
respectivos métodos de medicion aplicados en México.

En el mismo documento se explica por qué surgen magnitudes de la pobreza tan diversas
cuando incluso se aplican los mismos métodos. Ademds, destaca la necesidad de la
medicién y la distincién cualitativa y cuantitativa entre los tipos de pobreza para el disefio y
ejecucion de politicas y programas para la superacion de la misma.

Existen tres enfoques en la medicién de la pobreza: a) el enfoque indirecto o de
subsistencia, b) el enfoque directo o de necesidades bésicas y c) el enfoque de las
capacidades. En nuestro pais el Programa de Educacién, Salud y Alimentacion (Progresa) y
su nueva versiéon modificada, el Programa de Desarrollo Humano Oportunidades, incorpora
los elementos de diagndstico de los tres enfoques.

En un articulo sobre “México. Pobreza: de los signos a las causas” Ricardo Medina (2006)
seflala cuatro argumentos para intentar salir de esa situacion: capital humano, derecho a la
propiedad, ser pobre es ser menos libre y apertura al mundo externo.

El Programa Nacional de Poblacién sefiala el fracaso de la politica actual para evitar la
migracion de nuestros nacionales. Para el nuevo gobierno hace falta una propuesta de
Justicia Distributiva que vaya por el federalismo y el desarrollo regional.

Para el afo 2010 se espera una poblacion de 111 millones de mexicanos de los cuales se
dan varios escenarios que van desde 35 hasta 43 millones de pobres. El gobierno actual
espera llegar al 2030 habiendo erradicado la pobreza (Banco Mundial 2006).

En el 2004 la pobreza extrema era del 20% lo que representa 21 millones de mexicanos. La
pobreza moderada era de 52% lo que representa 53 millones de mexicanos, 1o que da un
total de 74 millones de pobres en nuestro pais.

Para combatir la pobreza se necesitan ofrecer alternativas a la emigracién rural y fortalecer
la Justicia Distributiva en las regiones de mayor rezago en los centros regionales de
poblacién.

Una estrategia para atender la dispersion de la poblacién en las entidades federativas seria

los centros proveedores de servicios. La politica de poblacién tiene por objeto propiciar una
distribucién acorde con las potencialidades del desarrollo regional sustentable.
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Los centros de servicios son una estrategia para atender la dispersion de la poblacion, con el
objetivo de contribuir al fortalecimiento de la Justicia Distributiva mediante un modelo que

permita un uso més eficiente de los recursos destinados al mejoramiento de las condiciones

de vida de la poblacién que habita en localidades rurales en situacién de aislamiento.

El andlisis de los centros proveedores de servicios incluye las condiciones de marginacion,
la presencia de poblacién indigena y su ubicacion en zonas de riesgo geomorfoldgico o en
areas naturales protegidas. De esta manera se puede orientar su contribucién a impulsar la
Justicia Distributiva, asi como su localizacion en condiciones ambientales adecuadas.

Como uno de los aspectos mds relevantes de la poblacion rural es su tendencia a la
dispersion, el reto es darles acceso a servicios bésicos. El 11% de la poblacion rural habita
en 53 mil localidades y no tienen acceso a los servicios de salud.

La pobreza de un ser humano hiere a toda la sociedad. La mejor forma de salir de la
pobreza estd en la generacion de empleo. Necesitamos principios de reflexion, criterios de
juicio y directrices de accidn para salir de la situacion en la que se encuentra el pais.

Por lo anterior se da la legitima pluralidad de las soluciones concretas y sélo se pide que
respeten los valores fundamentales y los derechos del hombre. Un derecho fundamental de
todo hombre es tener un trabajo que le permita mantener y vivir con su familia.

El trabajo es medio de progreso y desarrollo humano. El progreso debe estar al servicio del
hombre. Lo que se necesita es una reparticion demogréfica del trabajo. Para continuar este

trabajo, se revisard la perspectiva del Derecho en los temas de la Bioética, como garante de
la Justicia Distributiva.

II. 4 La Salud, la Bioética y la Sociedad

Una sociedad democrética busca un compromiso con los derechos humanos y su forma de
tutelarlos. Son bienes juridicos primordiales que acreditan la calidad de vida, la integridad,
la salud, la seguridad, la propiedad, la educacion, el trabajo, la justicia, entre otros.

Al orden juridico se le encomienda el proteger para todos los ciudadanos los bienes citados.
En nuestros dias, la Bioética va tomando cada vez mds importancia como la ciencia de la
supervivencia humana (Rodriguez 2004). En una sociedad plural los aspectos éticos y
juridicos se encuentran para promover el derecho a la proteccién de la salud, es decir, los
medios necesarios para gozar de una vida sana.

El derecho a la proteccion de la salud rige de manera gradual y progresiva, porque seria
imposible su vigencia total e inmediata (Garcia Ramirez 2004). Pesa mucho la realidad
econdmica y més en la medida en que las politicas publicas tengan otras preferencias.

En la presente investigacion en un hospital pediétrico debemos recordar que todo nifio debe

poseer, desde el nacimiento, como derecho humano inalienable, la disponibilidad de
alimento, de estimulacidon, de proteccion de la salud y de educacién (Cano-Valle 2004).
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Con pesar habria que afirmar hoy que hay muchos nifios en nuestras calles, sin gozar de
educacion, alimentacién o promocién de su salud. No es facil dar una solucién a este
problema pero se deben buscar propuestas sociales que sean viables y que sean caminos
alternos a los malos tratos a los que se ven sujetos esos pequefios.

Para el problema que nos ocupa de la insuficiencia renal, la falta de medios para su
tratamiento y la escasez de 6rganos para trasplantar son primordiales el disefio y la

instrumentacién de politicas publicas y evaluacion de sistemas de salud, donde se definen

las necesidades de la poblacién que se traducen en la aplicacién de acciones, una vez que se
han definido la meta y el objetivo a alcanzar, a corto, mediano o largo plazo del problema

que se pretende abordar (Soberén 2004).

Desde la promocion de la salud se debe buscar una especial proteccion de lo grupos
vulnerables, en nuestro caso, los nifios y adolescentes que hoy por hoy con insuficiencia
renal, no tienen esperanza de vida.

En condiciones ideales, si fueran mejores los servicios de salud en el medio rural y
suburbano, se podria hacer el diagndstico oportuno de las enfermedades estructurales o
infecciosas que pueden producir la enfermedad en estudio. Lo anterior seria un auténtico

cambio en los paradigmas en el cuidado de la salud, pasar de la curacién a la prevencion.

El avance en la medicina al igual que la ciencia y la tecnologia deben tener por objeto la
preservacion y desarrollo del ser humano (Rodriguez 2004). Con la ayuda de la ética se
fomenta la reverencia por la vida. La Bioética en una definicién bésica se traduce en un
conjunto de pardmetros axioldgicos en torno a la vida actual y en el futuro.

La aspiracion de la sociedad actual consiste en una calidad de vida cada vez mejor. Una
calidad de vida producida por los hombres para nuestro ecosistema y por tanto
responsabilidad suya protegerla y conservarla. El avance tecnolégico y cientifico por

ejemplo en la industria farmacéutica ha conseguido grandes prodigios para evitar el rechazo
de los injertos. El reto hoy es poner al alcance de las clases desprotegidas tales beneficios.

Asi tendriamos unos avances en congruencia con los valores humanos de desarrollo,
equidad y bien comun.
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III. LOS TRASPLANTES
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ITII. TRASPLANTES

En el presente capitulo trataremos del proceso de seleccion de posibles receptores para un
trasplante. Ese proceso se realiza en dos etapas. La seleccion inicial toma en cuenta los
factores de circunscripcion, el progreso de la ciencia y la perspectiva de éxito. La seleccion
final toma en cuenta la utilidad médica, los mecanismos impersonales de azar y colas y la
utilidad social. También se incluye el Triage como otra medida para la seleccion de
pacientes.

El siguiente apartado versa sobre el trasplante renal en particular. Para la seleccion del
receptor se recuerdan los principios de la Bioética de Beauchamp y Childress y las
contraindicaciones para recibir este érgano. Se menciona también la legislacidn vigente en
Meéxico sobre la formacion de un Comité Interno de Trasplantes.

Ademais, en Pediatria, se toma en cuenta para un trasplante renal la edad del paciente, la
causa de la uremia, el tiempo de didlisis, la serologia viral, los ingresos al hospital y su
motivo, como se revisard en su momento. Para terminar este capitulo se indican algunos
aspectos psico-sociales y éticos de la donacion, la identidad personal, la aceptacién de la
muerte del familiar, la solicitud de la donacion, los argumentos afirmativos y negativos
para la entrega de 6rganos.

Un trasplante es la sustitucién de un érgano o tejido que ya no funciona con el objetivo de
restituir las funciones perdidas. En muchos pacientes, el trasplante es la tnica alternativa
que puede recuperar o salvar su vida (CENATRA 2006). Los 6rganos se pueden donar a
través de dos formas: en vida o cuando la persona ha sufrido muerte cerebral, es decir,
cuando desgraciadamente ya no hay nada que hacer por salvar su vida. ;Qué 6rganos se
pueden donar?

Los 6rganos que se pueden donar son: rifiones, higado, corazon, pulmones, pincreas o
intestino. Los tejidos que se pueden donar son: cérneas, huesos y segmentos
osteotendinosos, valvulas cardiacas, segmentos vasculares y piel. En el Hospital Infantil de
México Federico Gomez se han realizado 400 trasplantes de rifién, 12 de higado, 10 de
médula dsea, 6 de cornea, 8 de valvulas cardiacas y 12 de islotes pancredticos (CENATRA
2005).

Al 15 de agosto de 2005 hay en el CENATRA 8, 483 pacientes en lista de espera, 5, 027 de
cornea, 3, 095 de rifién, 286 de higado, 60 de corazon, 9 de pancreas, 2 de pulmén y 1 de
medula 6sea. Del total de pacientes en lista de espera por un 6rganos 2,197 son menores de
20 afios de edad. El1 50% de los menores que requieren de un trasplante de higado fallecen
antes del afio de edad y 90% antes de los dos afios. El trasplante de corazon es la tnica
esperanza de vida para los nifios que nacen con una cardiopatia congénita o problemas
adquiridos.

Quienes sufren de insuficiencia renal deben permanecer en didlisis, lo que les brinda muy

mala calidad de vida, retardo en el crecimiento y desarrollo, hasta finalmente morir.
Ademds, mantener un paciente en esta situacion es mucho mas costoso que trasplantarlo.
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Para cualquier tipo de 6rgano la mortalidad en la lista de espera es mucho mayor para los
nifios. Cuando un nifio se trasplanta tiene una expectativa de vida normal, de excelente
calidad y serdn personas productivas para la sociedad.

III. 1 Seleccion inicial de posibles receptores

La experiencia que se va recabando en nuestra geografia nacional es que cada hospital tiene
sus criterios para la elaboracién de su lista de espera. Un ejemplo seria que no todos los
servicios cuentan con atencion de urologia pedidtrica lo que descalifica a todos aquellos
pacientes que tienen un defecto de esa naturaleza y requieren de un tratamiento previo al
trasplante.

Otra experiencia viene de saber que en algunos comités de trasplantes se excluyen de la
lista de espera a los pacientes que tienen un posible donador familiar en estudio. Los
criterios para la exploracion de los posibles receptores de asistencia médica pueden
organizarse en tres categorias propuestas por Nicholas Rescher (1969): la circunscripcion,
el progreso de la ciencia y la perspectiva de éxito.

El factor de circunscripcién

El primer criterio esta determinado por los limites de la consulta privada, los limites
geograficos o jurisdiccionales y capacidad de pagar.

Una primera pregunta serfa: ;deberian darse érganos donados especificamente a pacientes
en las comunidades en que han sido donados 0 a pacientes en un sistema nacional (o en
una red internacional) que lo necesiten mds y que puedan resultar mds beneficiados con
esos 6rganos?

El Grupo de Trabajo sobre Trasplantes de Organos en Estado Unidos (1986) propuso que
los 6rganos donados se considerasen recursos nacionales, publicos, para que fueran
distribuidos, dentro de ciertos limites, de acuerdo con las necesidades de los pacientes y
también con la probabilidad de un trasplante con éxito.

En nuestro pafs, el Centro Nacional de Trasplantes siguiendo la legislacién vigente, ha
dispuesto algo semejante como se detallard en apartado correspondiente. Con frecuencia se
excluyen de esas listas a los extranjeros no residentes para que no tengan un acceso a los
organos de acuerdo con los mismos criterios de necesidad, probabilidad de éxito y tiempo
en la lista de espera.

Progreso de la ciencia
En el Hospital Infantil de México, en el servicio de Nefrologia, con el auspicio de la
direccion de la institucion, se hace investigacion sobre los tratamientos que reciben los

pacientes para trasplantes. El avance es muy importante para evitar el rechazo agudo de los
injertos, siendo un recurso tan escaso y muy necesario para restaurar la salud.
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Perspectiva de éxito

En el servicio de Cirugia del Hospital Infantil de México se ha innovado sobre una técnica
quirurgica en bloque para trasplantar 6rganos de donadores menores de 5 afios con buenos
resultados.

Si un tratamiento es experimental o es rutinario, la probabilidad de éxito es un criterio
relevante porque un recurso médico escaso deberia distribuirse sélo a los pacientes que
tienen una oportunidad razonable de aprovecharlo.

Dentro de la lista de espera puede haber una urgencia de un paciente para ser designado y
recibir un 6rgano disponible.

La perspectiva de éxito es analizada habitualmente en términos de adecuacién médica,
como es formulada por los expertos. Sin embargo, los familiares de los pacientes tienen un
gran interés en comprobar que la descripcion del éxito no encubre criterios irrelevantes o, al
menos, no bien defendidos, como un criterio de prestigio social que seria injustificado.

En el Grupo de trabajo en Estados Unidos se excluyo criterios tales como la raza y el sexo,
por injustos, pero no excluyé otros criterios debatibles como la edad, el estilo de vida y la
red social de apoyo, sosteniendo que estos criterios requieren de una constante revision
publica a través de un proceso abierto y justo.

Una red de apoyo familiar es muy importante desde el punto de vista médico para el éxito
completo del trasplante, particularmente en el cuidado posterior del mismo, en el sentido de
un uso efectivo y eficiente de un 6rgano donado.

Los criterios de utilidad médica pueden enmascararse facilmente bajo criterios de utilidad
social. Ambas formas de utilidad deberian ser limitadas por consideraciones de Justicia
Distributiva, pero este imperativo moral no descalifica ninguna de estas formas de utilidad,
cuando su uso es justo y relevante.

Los juicios sobre la necesidad médica y la probabilidad de éxito estdn cargados de valores,
y los criterios operativos para la seleccion de los pacientes y su eleccion requieren un
cuidadoso escrutinio institucional y publico a fin de asegurar que estos valores son
defendibles (Organ Transplantation 1986).

Existe un debate sobre que se considera como un €xito en el trasplante de 6rganos: el
tiempo de supervivencia del paciente, la calidad de vida, o la rehabilitacion, y sobre los
factores que deberian influir en los juicios sobre la probabilidad de éxito.

I1I. 2 Seleccion final de pacientes
Las normas propuestas para la seleccion final de los pacientes han sido mas controvertidas

que las de la seleccion inicial. El debate se ha centrado en la utilidad médica, la utilidad
social y los mecanismos impersonales como las loterias y las colas (Beuchamp y Childress

1998).
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Utilidad médica

Las diferencias en las necesidades de los pacientes y en sus prondsticos de tratamiento con
€xito son consideraciones relevantes. La proteccion contra el malgasto es critica. Los
procedimientos de seleccion deberian también calibrarse para salvar tantas vidas como sea
posible, a través de los recursos disponibles. La utilidad médica se ordena al uso efectivo y
eficiente de los recursos médicos escasos.

Los cirujanos que trasplantan rifiones discuten sobre la importancia de tener un buen tejido
compatible, porque las incompatibilidades menores de tejidos se pueden resolver con
ciclosporina. Hay personas en desventaja por un tipo raro de tejido segun la raza o el origen
étnico de una persona (Veath 1986).

Dar prioridad a los pacientes més enfermos o a aquellos con necesidades médicas mds
urgentes puede ser, en si mismo injusto, porque puede exigir un uso poco satisfactorio de
los recursos. Los esquemas de racionamiento que excluyan todas las consideraciones de
utilidad médica en el uso de los recursos son indefendibles. Los juicios sobre utilidad
médica no son de por si suficientes si la utilidad es aproximadamente igual entre los
candidatos o si se distribuye de manera injusta.

Mecanismos impersonales de azar y colas

El uso del azar y la exigencia de hacer cola estan justificados algunas veces por
consideraciones de igualdad y oportunidad justa. Si los recursos sociales son escasos y no
divisibles en porciones, y si no existen mayores disparidades en la utilidad médica para los
pacientes, entonces las consideraciones de oportunidad justa, de igual respeto e igual
evaluacion de las vidas justifica la préactica de hacer cola, una loteria o recurso al azar.

Algunos criticos de la seleccion aleatoria afirman que el uso de mecanismos impersonales
equivale a negarse, de modo irresponsable a tomar una decision. Junto con la promocién de
la oportunidad justa y el tratamiento igual, los métodos aleatorios hacen la seleccion con
poca inversion de tiempo y recursos econdmicos, y asi proporcionan beneficios utilitaristas.
Las loterias también pueden producir menos tension en todos los que estan implicados,
incluidos los pacientes.

La seleccion de pacientes para didlisis, quienes estdn sometidos a una intensa tension y
presion, frecuentemente acompafiada de un sentimiento de culpabilidad. En un sistema
aleatorio, las decisiones se hacen eficientemente, y los candidatos con frecuencia sienten
menor frustracion al ser rechazados por la casualidad, que si lo son por juicios
comparativos de merecimiento social.

Aunque la admisién a la UCI establece una presuncion a favor del tratamiento continuado,
no le da a una persona ningun derecho, permanente o absoluto, de prioridad, sin tener en
cuenta que pueden cambiar las circunstancias médicas (uso de membrana de oxigenacién
extracorporea).
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El argumento a favor del uso de sistemas de azar o listas de espera en el racionamiento de
la asistencia sanitaria se aplica sélo si no existen disparidades mayores en la utilidad
médica.

Un factor que lo complica es que algunas personas no entran en la lista a tiempo, a causa de
factores como: la lentitud para buscar ayuda, la atencién médica inadecuada o
incompetente, el retraso en enviar al paciente o la abierta discriminacion. Por ejemplo, una
persona podria no estar informada acerca de las opciones que existen. Un sistema es
claramente injusto si algunos logran una ventaja sobre otros en el acceso, a causa de que
estan mejor educados, mejor conectados o disponen de mds dinero para visitas frecuentes a
los médicos.

Utilidad social

Un argumento a favor de la seleccion social utilitarista es que las instituciones y el personal
médico son fideicomisarios de la sociedad, y deben considerar las futuras contribuciones
probables de los pacientes con necesidades de recursos que salvan vidas y son escasos.
Como afirma Rescher (1969) “en su distribucidn... la sociedad invierte un recurso escaso en
una persona y en contra de otra, y tiene asi derecho a buscar la probable devolucién
prevista de su inversion”. Argumentos que pueden ser criticados bajo la perspectiva de
justicia y utilidad.

Oponerse a juicios de merecimiento social, para proteger la relacion de la atencion personal
y la confianza entre pacientes y médicos, s6lo pensando en el beneficio social y no la
necesidad de los pacientes. ;Como desarrollar criterios aceptables de merecimiento social
en una sociedad pluralista con muchas concepciones diferentes acerca de los valores, la
reduccion de la persona a sus papeles y funciones sociales, la violacion de la igualdad en el
respeto a las personas y la negacion de la justa igualdad de oportunidades?

I11. 3 Triage

Los defensores de los calculos de utilitarismo social en el racionamiento de la asistencia
sanitaria invocan el modelo del triage, en francés: clasificar, escoger o elegir. Utilizar los
recursos médicos disponibles tan efectiva y eficientemente como sea posible. La mdxima
utilitarista, hacer el mayor bien al mayor nimero.

Las decisiones del triage apelan con frecuencia a la utilidad médica mas que a la utilidad
social en la determinacion del resultado maximo utilitarista. Si las excepciones basadas en
la utilidad social se limitan a las urgencias que implican necesidad, no amenazan el orden
moral ordinario ni implican que sean aceptables, en general, los calculos sociales
utilitaristas en la distribucidn de asistencia sanitaria.

Un sistema que descansa en la utilidad social hasta que no sobrevienen disparidades
importantes en el valor social ente los candidatos a un recurso escaso.
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La propuesta de Beauchamp y Childress (1994) comienza con la necesidad médica y la
probabilidad de tratamiento con éxito (utilidad médica), y después utilizar el azar y las
colas como modos de expresar la justicia y la igualdad, a menos que existan disparidades
mayores en las responsabilidades sociales especificas y contribuciones sociales probables
de los posibles receptores en un caso de emergencia.

Cada teoria general de la justicia influyente es una reconstruccion filoséfica de una
perspectiva vélida sobre la vida moral, pero s6lo puede captar parcialmente la extension y
la diversidad de esa vida. La riqueza de nuestras practicas morales, tradiciones y teorias
ayuda a explicar por qué las diferentes teorias de la justicia han sido todas defendidas con
habilidad en la filosofia reciente.

I1I. 4 Trasplante renal

La préctica de la medicina de trasplante ha sido objeto de diversos y complejos
cuestionamientos éticos (Reyes Acevedo 2005, Dib Kuri 2005, Pérez Tamayo 2005, Riafio
Galdn 1998, Avila Marifio 2001). La seleccién de receptores para trasplante de rifién de
caddver es motivo de profunda controversia y discusion. Estos puntos de debate adquieren
inusitada importancia en un escenario de enorme demanda de 6rganos para trasplante.

Un trasplante renal es una esperanza de vida. De ahi la importancia de superar la
subjetividad del médico tratante para hacer la mejor eleccion del receptor. Los pacientes en
lista de espera siguen el mejor criterio del médico en turno para beneficiarse de la donacién.

El articulo 336 de la Ley General de Salud dice que “para la asignacion de 6rganos y
tejidos de donador no vivo se tomard en cuenta la gravedad del receptor, la oportunidad del
trasplante, los beneficios esperados, la compatibilidad con el receptor y los demads criterios
médicos aceptados”. Dado que la practica de la medicina, las leyes y los valores sociales no
son estaticos se requiere la evaluacion constante de los techos éticos y las aplicaciones de la
practica médica (Agich 2001, Zinder 2005).

Existen diversas teorias €ticas occidentales que se utilizan cuando se discute sobre ética
médica y que influyen en la toma de decisiones. La primera es la ética basada en el deber o
deontologia y es el principio que subyace en el concepto tradicional de la relacién médico-
paciente. Esta teoria destaca la particularidad esencial de cada individuo y la
responsabilidad que tiene el médico de hacer todo lo posible por tratar al paciente de la
mejor manera posible.

Este principio se ha utilizado desde el juramento hipocratico. Ya que el médico posee el
conocimiento especializado, tiene la obligacion de servir a los mejores intereses del
paciente ya sea al tratar una enfermedad o al ayudar al paciente a lidiar con un
padecimiento, discapacidad o la muerte.

Existe otra teorfa que es la utilitarista, que toma una vision mds amplia y busca obtener el
mayor bienestar para el mayor nimero de personas. En muchos paises, sobre todo en vias
de desarrollo como el nuestro, se toman decisiones médicas con base a esta teoria,
principalmente debido a carencias econdmicas y puede llevar a la decision de no
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proporcionar un tratamiento caro a un individuo con mal prondstico a favor de dar un
tratamiento mas barato que puede beneficiar a un mayor nimero de pacientes.

La teoria principalista ha descrito cuatro elementos como marco ético de la relacion
médico-paciente (Macklin 2003, Beauchamp 2003, Gardiner 2003):

1) Primum non nocere. Ante todo no danar. Se debe siempre poner en la balanza el
riesgo-beneficio de la intervencién médica.

2) Beneficencia. Hacer el bien. Esto puede llevar a la recomendacién de un tratamiento
con riesgos potenciales si el beneficio que se espera es mayor.

3) Autonomia. El paciente debe entender el problema y las opciones de tratamiento, asi
como los riesgos y beneficios del tratamiento propuesto. Debe dar su
consentimiento si el tratamiento es administrado, todo el proceso se debe llevar a
cabo sin presion o coercion. En el caso de los pacientes peditricos se busca el
consentimiento de los padres o tutores y el asentimiento del nifio siempre que sea
posible.

4) Justicia. El tratamiento debe ser proporcionado sin considerar factores como raza,
sexo, edad u otros aspectos irrelevantes sobre la persona. Debe tener las virtudes
generales de la equidad, honestidad, igualdad y no perjuicio.

No siempre es facil aplicar estos principios en la practica clinica y determinar que
propuesta particular es o no ética. Los principios pueden contraponerse y ser mutuamente
incompatibles.

El trasplante renal es una préctica que ha despertado muchas inquietudes éticas ya que
involucra a un donador ya sea vivo o cadavérico y a un receptor en un contexto de
enfermedad terminal con baja disponibilidad de 6érganos y a un tratamiento de
mantenimiento caro (Agich 2003, Caplan 1994, Daar 1998, De Orttizar 2001, Ryan 1995,
Taylor 1999). En pacientes adultos la expectativa de vida de un trasplante de donador
cadavérico es de 18 afios, mientras que en didlisis es de 5.8 afios (Oniscu 2005).

Se sabe que el trasplante renal es el tratamiento 6ptimo para los niflos con insuficiencia
renal crénica terminal porque permite un desarrollo psicomotor que no se alcanza con otros
métodos de rehabilitacion, ademds de que el tratamiento a largo plazo es mds barato que los
métodos dialiticos (Erin 2003, Diaz 1993, Ross 1997). Hace unas décadas los nifios eran
considerados de muy alto riesgo para un trasplante renal, sin embargo gracias a los avances
en la técnica quirdrgica, a un mejor conocimiento de la barrera inmunoldgica y al desarrollo
de nuevos medicamentos inmunosupresores hoy en dia los pacientes pedidtricos tienen la
mejor sobrevida del injerto de todos los grupos etareos (Fine 2004).

Existen pocas razones que contraindican un trasplante renal e incluyen (Bartosh 2000):

1. Procesos malignos activos.

2. Pruebas cruzadas positivas.

3. Dafo cerebral debilitante e irreversible.
4. Infeccién por VIH.

5. Hepatitis B crénica activa.
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Son contraindicaciones relativas:

1. Enfermedad autoinmune activa con niveles elevados de anticuerpos antimembrana basal
glomerular.

2. Incompatibilidad ABO con el donador.

3. Retraso psicomotor o trastorno psiquidtrico que requiera custodia permanente.

4. Infeccidn crénica por virus de hepatitis C.

5. Falta de adherencia terapéutica.

6. Falta de supervision y/o apoyo familiar adecuados.

En el Hospital Infantil de México la mayor parte de los trasplantes renales (77%) son de
donador vivo relacionado, a diferencia de lo que ocurre en Estados Unidos Americanos y
Canadé en donde la mitad de los trasplantes son de donador vivo relacionado (Medeiros
2005). Segtn cifras del CENATRA hasta agosto del 2005 habia 3095 pacientes en la lista
de espera nacional para recibir un riiién y en 2004 se hicieron tan s6lo 1,755 trasplantes
renales, de los cuales 1,277 (70.7%) fueron de donador vivoy 478 (27.2%) donador
cadavérico.

En los paises donde se realizan trasplantes existe un marco legal que regula esta actividad e
incluye el consentimiento de la remocién de érganos de origen cadavérico. Se acepta
generalmente que el Estado es el duefio de los 6rganos y se asume que ha delegado esta
autoridad al Hospital y al equipo de Trasplante, quienes tienen la responsabilidad de dar el
mejor uso posible a los 6rganos donados. En Norteamérica, una organizacion privada
financiada por el gobierno, la United Network Organ Sharing (UNOS), se encarga de
gestionar la distribucion de los 6rganos. La politica que sigue esta organizacion asigna los
drganos atendiendo a la calificacién médica del potencial receptor, a su grupo sanguineo, el
tiempo que el enfermo esta en la lista de espera y la distancia geogréfica entre el donante y
el receptor, informacion que se gestiona por medio de un sistema informatizado (UNOS
http://www.unos.org). Se han reconocido barreras en el acceso al trasplante que varian de
un pais a otro como por ejemplo edad, sexo, raza, situacion geografica y factores
socioecondmicos (Oniscu 2003, Wolfe 2000, Thomas 2003, Siegal 2005, Gordon 2005,
Cohen 2005, Zink 2005).

En nuestro pais la Ley General de Salud (2005) en el Titulo decimocuarto trata sobre
donacion, trasplantes y pérdida de la vida. Aqui se especifica que el Centro Nacional de
Trasplantes (CENATRA) tiene a su cargo el Registro Nacional de Trasplantes y se encarga
entre otras cosas de integrar y mantener actualizada la informacion sobre los datos de
receptores, donadores y fecha de trasplante, los establecimientos autorizados y los pacientes
en lista de espera para recibir algtin 6rgano. También existe un Reglamento de la Ley
General de Salud en materia de control sanitario de la disposicién de érganos, tejidos y
cadaveres de seres humanos asi como un Reglamento Interno del Consejo Nacional de
Trasplantes.

El ya citado articulo 336 de la Ley General de Salud también sefiala que: “Cuando no exista
urgencia o razén médica para asignar preferentemente un 6rgano o tejido, ésta se sujetard
estrictamente a las listas que se integrardn con los datos de los mexicanos en espera, y que
estardn a cargo del Centro Nacional de Trasplantes”.
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El reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Control Sanitario de la
Disposicion de Organos, Tejidos y Caddveres de Seres humanos en su articulo 34 sefiala
que (2005):

Comité Interno de Trasplantes

Las instituciones que realicen trasplantes deberan contar con un Comité Interno de
Trasplantes, cuyas atribuciones serdn las siguientes:

I.- Verificar que los trasplantes se realicen de conformidad con los requisitos que establece
la ley, este reglamento y las normas técnicas;

IL.- Verificar que los trasplantes se realicen con la méxima seguridad y de acuerdo a
principios de ética médica;

III.- Hacer la seleccion de disponentes originarios y receptores para trasplante;

IV.- Brindar la informacién necesaria a los receptores, disponentes y familiares con
relacion a estos procedimientos terapéuticos; y

V.- Promover la actualizacion del personal que participe en la realizacion de trasplantes.

Los comités a que se refiere este articulo, se integrardn con personal médico especializado
en materia de trasplantes y en forma interdisciplinaria, bajo la responsabilidad de la
institucion, y su integracion debera ser aprobada por la Secretaria de Salud.

Si bien en el Hospital Infantil de México la asignacion de 6rganos se realiza de acuerdo a la
normatividad vigente, dado que la compatibilidad que se hace en nuestro pais s6lo son
pruebas cruzadas, no el HLA completo, cuando se tiene un riiién de origen cadavérico, el
CENATRA proporciona una lista de los pacientes compatibles y los médicos en turno son
los encargados de escoger el receptor del mismo.

Entre los elementos que se consideran para la seleccion del paciente estan:

La edad del receptor:

Los nifios pequefios tienen mayor riesgo quirtrgico sin embargo tienen la mejor sobrevida
del injerto de todos los grupos de edad, mientras los adolescentes son quienes tienen la peor
sobrevida del injerto, principalmente debido a falta de adherencia terapéutica (Hwang 2004,
Luque Coqui 2003, 2004, Rodriguez Ortega 2004, 1999, Lopez Garcia 1996).

La causa de la uremia terminal:

En nifios la principal causa de uremia son las alteraciones estructurales que incluyen
hipoplasia, displasia, agenesia renal y malformaciones urolégicas. En el caso de los

pacientes urépatas muchos de ellos requieren tratamiento quirtrgico pre-trasplante para
corregir malformaciones o para acondicionar la vejiga de manera que pueda recibir un
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implante ureteral. A mayor nimero de cirugias previas mayor es el riesgo quirtrgico del
trasplante.

Existen patologias que pueden recurrir en el rifiién trasplantado como es el caso de la
glomeruloseclerosis segmentaria y focal, la glomerulonefritis rdpidamente progresiva,
nefritis lipica y también enfermedades que pueden predisponer el desarrollo de nefropatias
de novo como es la aparicion de anticuerpos antimembrana basal glomerular en pacientes
con sindrome de Alport.

El tiempo en didlisis:

Tanto la hemodidlisis como la didlisis peritoneal si bien permiten prolongar la vida son
tratamientos que a largo plazo desgastan a los pacientes, principalmente desde el punto de
vista nutricional y cardiovascular. En nifios se prefiere la didlisis peritoneal sobre la
hemodiélisis. En los ultimos afios se ha promovido el trasplante renal pre-didlisis.

Serologia viral (citomegalovirus CMV, Ebstein Barr Virus EBV, Hepatitis):

Los receptores con serologia negativa para CMV o EBV tienen muchas posibilidades de
adquirir la infeccidn post-trasplante y tener un factor adicional de riesgo en su evolucion,
en el caso de EBV la seroconversion se ha asociado al desarrollo de enfermedades
linfoproliferativas post-trasplante.

También se consideran los ingresos al hospital y su motivo, los medicamentos actuales, si
tiene un posible donador vivo en estudio asi como la valoracién de Urologia, Psicologia y
Trabajo Social. Los pacientes que reciben un segundo o tercer trasplante tienen mayor
riesgo de hacer rechazo agudo humoral.

La accion benéfica del médico se ejerce mediante el desarrollo de un proceso correcto de
toma de decisiones clinicas, producido tipicamente en condiciones de incertidumbre. En
condiciones ideales cada toma de decision debe ser racional, dirigida a la consecucion
concreta y completa del objetivo propuesto atendiendo a las condiciones de justicia y
equidad con el menor costo posible.

El principio de justicia indica la necesidad de tener en cuenta el bien comun, asi como la de
tratar con igual consideracion y respeto a todas las personas en lo social, tanto como marco
de la actuacién individual del médico como en el mds general prestado por los servicios
sanitarios (Gracia 2004). Este principio es particularmente importante en los procesos por
los cuales los 6rganos de caddver son asignados a los pacientes. Es necesario conocer
como se establece la racionalidad en la busqueda del maximo beneficio del paciente con la
asignacion y uso racional de recursos escasos.

Esta economia debe entenderse en sentido global, ajustdndose a criterios de menor riesgo,
incomodidad, sufrimiento, consumo de recursos y tiempo. Y en este marco, el mejor punto
de partida para una decision clinica correcta y racional es obtener y aplicar la mejor
informacion cientifica disponible.
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Para Jonsen (2005) la admision a programas de recursos limitados presenta retos dificiles
de resolver. Son constantes y crecientes las necesidades y demandas de servicios
asistenciales, por lo que el sistema sanitario cada vez soporta mas tensiones. Asimismo son
muy escasos los érganos, como corazones, rifiones o higados destinados a trasplantes. A
pesar que haya una buena politica social de adquisicion y distribucién, siempre habra
muchos menos recursos de los necesarios.

Ante este panorama, /cémo habrian de asignarse los recursos sanitarios?

Aunque lo anterior es una pregunta de tintes politicos, la distribucién de los recursos
limitados es en si una cuestion politica que repercute directamente en la atencién del
paciente. Los especialistas en la ética de este problema coinciden en afirmar que los
recursos deberian distribuirse de una forma justa y equitativa. Ahora bien, ;quién es capaz
de definir qué es lo justo y equitativo?

Cuando en los afios sesenta del siglo pasado aparecio la hemodidlisis crénica, los recursos
limitados impusieron algin tipo de mecanismo de racionamiento. A estos efectos, se cred
un comité local encargado de hacer una segunda seleccion de todos los aspirantes que
habian sido considerados aceptables por razones médicas. Dicho comité se baso en criterios
de “valia social”, esto es, caracteristicas personales y sociales que eran merecedoras de
tratamiento, como la capacidad de regresar a trabajar o de cuidar a sus hijos. Esta técnica
acab¢ siendo inviable y muy criticada por los sesgos y prejuicios en los que incurria.

El amplio debate ético sobre esta cuestion parece haber llegado a un consenso en torno a la
inadmisibilidad de la valia social como principio de lo que se entiende por justa
distribucion.

Hay dos sistemas que pueden satisfacer el principio de justicia para Jonsen (2005). Uno es
el llamado “maximizacion del beneficio”. Si existen factores identificables que se sabe
producen mejores resultados, entonces la distribucién de acuerdo a estos factores
maximizaria el beneficio obtenido por cada 6rgano. El ejemplo mds obvio es la asignacion
en base a la compatibilidad de los antigenos del complejo mayor de histocompatibilidad
(HLA). En el Reino Unido el sistema de distribucion de 6rganos considera a los pacientes
“beneficiados por compatibilidad” como prioridad.

Sin embargo sabemos que, si se utiliza al HLA como el tinico criterio para asignar 6rganos,
habria un pequefio grupo de pacientes que seria perjudicado, como son los que tienen tipos
tisulares raros y con el advenimiento de nuevos esquemas inmunosupresores el HLA ha ido
perdiendo peso en la sobrevida del injerto a largo plazo. Si no se conocen factores que
influyan en la sobrevida se puede argiiir que los mds jévenes son los que deben recibir el
beneficio porque lo utilizarian por mayor tiempo que un paciente de mayor edad y aqui la
balanza se inclinaria a favor de los pacientes pediatricos.

También se ha subrayado en considerar la necesidad clinica, pero los pacientes con
insuficiencia renal terminal a diferencia de los pacientes terminales cardiacos o hepéticos
tienen opciones terapéuticas como la hemodidlisis o diélisis peritoneal que les permiten
mantenerse con vida durante afios mientras esperan un trasplante renal. Asfi el término de
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necesidad clinica en el caso de los urémicos es vago y puede yacer en criterios subjetivos
que no se han estandarizado.

Por orden de llegada, una suerte de “loteria”. Lo mas justo seria el establecimiento de
ciertos criterios objetivos basicos —como el tipo de patologia, los beneficios potenciales y la
edad- y entre el colectivo que cumpliera estos criterios proceder a una seleccion al azar.
También podria resultar ttil establecer un sistema “ajustado a derecho”, que también diera
cabida a casos excepcionales.

Si el tratamiento ideal de la IRCT es el trasplante, ;cémo evitar practicas discriminatorias
en la asignacion de 6rganos, especificamente sobre el uso de criterios utilitaristas como:
edad, género, posicidn social y econémica, nivel educativo, potencial de rehabilitacion, etc?

Como se ha visto, la Justicia tiene multiples aspectos a considerar y se puede enfocar desde
diferentes perspectivas. Si ya la reflexion especulativa sobre la virtud da para muchas
consideraciones cuanto no mds la necesidad de que tener que decidir aqui y ahora que es lo
mads conveniente para un paciente con una enfermedad mortal y a corto plazo como se vera
mds adelante.

I11. 5 Algunos aspectos psico-sociales de los trasplantes

Para el presente trabajo se realizaron varias entrevistas con el personal que labora tanto en
el departamento de Psicologia como de Trabajo Social del Hospital Infantil de México
Federico Gémez.

En la atencidn que se realiza en estos servicios del Hospital se busca explicar de la forma
mas sencilla y la profundidad necesaria lo que es un trasplante como se indicé al iniciar el
presente capitulo.

La identidad personal

El tema de los trasplantes tiene un doble rostro: implantar 6rganos en enfermos que los
necesitan para seguir viviendo y extraer esos rganos de personas vivas o muertas.

Esa situacion plantea serios problemas de identidad (Mainetti 1973). Hay diferentes
sistemas de creencias desde orientaciones filoséficas del tipo: a) dualismo cuerpo — alma;
b) orientacion religiosa de materia y espiritu; o ¢) laica de persona - cuerpo.

Por otro lado se conforma el grupo de aquellos que perciben y valoran su cuerpo como
extension del yo, realidad inescindible e inseparable, para los cuales donar significaria, sin
mas, donarse, entregarse, inmolarse.

La relacion que se establece entre identidad personal y trasplante de drganos es compleja.

Puede entreverse que esa nocidn se involucra con una idea mas general sobre el cuerpo
humano, su naturaleza, funciones y alcances.
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También puede intuirse que la identidad personal juega un papel importante en la decision
de donar y también en la de aceptar el érgano ofrecido por un tercero.

En esas condiciones surgen los siguientes cuestionamientos: jcontinuaré siendo yo mismo
cuando incorpore a mi cuerpo un fragmento corporal que me es ajeno?, ;ese elemento
podra con propiedad ser designado como algo que me pertenece? Yo mismo, si muero,
[continuaria siendo quien soy si me incorporara al organismo de otro?, ;cudl es el limite
entre mi yo y los otros “yoes”, entre interioridad y exterioridad, entre identidad y alteridad
(Mainetti 1973).

Maria Luisa Pfeiffer (1998) menciona en varios de sus articulos estas interrogantes, para
concluir que la cuestion de la identidad es el factor de interferencia més importante tanto
para donar un 6rgano propio como para aceptar de otra persona un érgano determinado.

El proceso de apropiacion de un érgano ajeno se ve dificultado por la problemética de estar
dispuesto a recibir un material anatémico ajeno, que la persona podria volver ajeno a su
propio cuerpo, objetivarlo, distanciarse de él, desconocerlo en tanto que propio, ya que no
dispone de noticias ciertas sobre su origen, ni sobre su historia social previa ni sobre sus
deseos.

Es valido pensar, por el contrario, que la alteracion de su sustancia corporal transformara
también su manera de ser y, con ella, la manera de adecuarse el nuevo cuerpo al mundo. Si
falla este proceso de apropiacion, se hablard de rechazo.

Aunque se habla de un rechazo bioldgico también puede existir un rechazo psicolégico, que
busca hacerse cargo de un elemento ajeno que ingresa a su cuerpo e intenta formar parte del
“yo”, muchas veces esto acaba por perturbarlo emocionalmente pues distorsiona su
esquema corporal y sus mecanismos de reconocimiento en la experiencia de la vida diaria
del hospital.

Para Pfeiffer (1998) del mismo modo que se puede hablar de una compatibilidad bioldgica
entre partes orgdnicas, se puede hacerlo, también, de una psico-compatibilidad que remite a
la buena relacion que se establece entre el yo y los distintos elementos que ha recibido.

Aspectos psico-sociales en la donacién

En un estudio realizado en Argentina se obtuvieron datos de 2522 entrevistas realizadas a
familiares de potenciales donadores vivos y cadavéricos (Bigio 2001). La finalidad del
estudio fue identificar creencias y actitudes en relacion a la donacidn.

Con el andlisis de las respuestas de dichas entrevistas se pretende dar un panorama de
cuales son las actitudes de las personas, y cual seria la mejor forma de abordar las
diferentes situaciones a las que se pueden enfrentar las personas que trabajan en la
procuracién de 6rganos.
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Aceptacion de la muerte del familiar

La muerte es algo real que para el ser humano es irrepresentable y dificilmente aprehensible
y que, por lo tanto, conlleva angustia.

Kiibler Ross (1993) estudiando pacientes terminales y padres de nifios que padecen una
enfermedad terminal observo ciertos patrones psicoldgicos que aparecen con una secuencia
determinada, aunque no siempre en el mismo orden:

1. Incredulidad o negacidn de la situacién irreversible o terminal. Se piensa que el médico
estd equivocado.

2. Ira, que puede dirigirse contra la familia, contra el equipo médico o contra su religion.
3. Negociacion. Se puede aceptar la realidad pero se trata de buscar un tiempo extra.

4. Depresion. Se toma conciencia de la realidad de la situacion, por lo que esto provoca una
profunda depresion.

5. Aceptacion. Esta se da de manera muy distinta en cada persona. Consiste en la forma
gradual de la separacion tanto fisica como psicoldgica de la persona enferma, y un reajuste
en los familiares vivos y el desarrollo de nuevos intereses.

En la sala de Nefrologia del Hospital Infantil es trabajo de todos los dias para el servicio de
Psicologia Pedidtrica atender estos conflictos con los pacientes y sus familias. En ocasiones
se obtienen muy buenos resultados pero no es en todos los casos.

Solicitud de donacién

Se sabe que la muerte de un semejante reactiva y pone de manifiesto, la ambivalencia
afectiva de todos vinculo humano. Por un lado, la persona amada constituye, por un
proceso de identificacidn, algo intimo, es considerado una parte de nuestro yo; de ahi que
su muerte nos remite, en espejo, a la posibilidad de nuestra propia muerte, nos recuerda
nuestra condicién de mortales (Bowlby 1961).

Estos afectos, que determinan la relacién de cada familiar con la persona difunta, cuando
son desconocidas por el personal en el momento de la entrevista, se juegan de manera

compleja en la toma de decision en relacién a la donacidn.

Las respuestas que se escuchan con mds frecuencia en el Departamento de Psicologia del
Hospital son:
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Lo decidi6 en vida

Fe en un milagro

Donante con cédula de donacion

Esperanza en la recuperacion

Que viva en otros

Que el corazon se pare solo
No aceptacion de la muerte encefalica

Y |V|V |V

Que vea en otros

»  Familiar a favor de la donacién

|3-Tdentificaci6n con ideales sociales de solidaridad: | > No lo dijo en vida

»  Decision en la vida del potencial donante, de
no donar

» Yo no puedo decidir por él

»  Nosotros podemos necesitar un trasplante

»  Para ayudar a otros

»  Esun deber moral

>  Familiar importante ausente que es necesario
consultar

»  No puede decidir sin el resto de la familia
>  Era muy generoso

»  Familiar importante ausente se opone

»  No tiene hijos, que deje algo de él

»  Serd un héroe

Que se vaya como vino

»  Que los 6rganos que le saquen puedan servirle
a otros

Que se vaya entero
Que quede como estd

No lo puedo imaginar sin érganos

No lo puedo imaginar sin 0jos
No puedo imaginar sus érganos en otros

V|V|V |V|V|V

»  Nunca tuvo informacion sobre trasplantes
> Es muy necesaria la donacién pero no se
atreve a tomar la decisién

»  Quejas por mala praxis
»  Quejas por malos tratos en el hospital

»  No aceptan la entrevista
»  Enfrentamiento con violencia

Forma parte del plan de trabajo de la procuracién de 6rganos el transformar la peticién en
un ofrecimiento por parte de la familia. Se les informa sobre la posibilidad de donacién en
cada situacion especifica, pero es la familia quien toma la decision.



La principal funcion del personal es crear el marco y las condiciones que posibiliten tomar
esa decision.

No se debe olvidar que en la decision de las familias intervienen diversos factores que se
vinculan con el tipo de relacién familiar, el grado de ambivalencia en el vinculo, la medida
de la identificacidn, la forma personal y familiar de reaccionar a las pérdidas, la
desconfianza hacia las instituciones, el rencor por la falta de solidaridad hacia sus propias
carencias, las creencias religiosas y culturales, la informacién previa acerca de los
trasplantes.

Frente a este cimulo de factores, la funcion del personal es modificar los argumentos
irracionales que obstaculizan la donacién a través de la clarificacién de la informacion
(Bigio y col. 2001)

Resulta por tanto necesario reconocer y fomentar las caracteristicas psicologicas de los
familiares con actitud favorable frente a la donacidn sefialadas por Blanco (1994):

1.- Actitudes positivas hacia la donacién de 6rganos.
2.- Menor temor al proceso de morir ajeno.
3.- Menor temor a la muerte propia.
4.- Menor depresion ansiosa: ser capaces de enfrentarse a las exigencias inmediatas.
5.- Suficiente autocontrol.
6.- Menor religiosidad extrinseca (aparente).
(Su religiosidad es auténtica, no superficial, consustanciados con el altruismo y el
amor al préjimo).
7.- Menor temor al proceso de morir propio.
8.- Menor depresion suicida.
(No estan insatisfechos con su vida ni piensan en la autodestruccién).
9.- M4s expresividad familiar.
(Posee libertad para actuar y manifestar libremente sus sentimientos en su familia).
10.- Menor depresion, baja-energia.
(A pesar de la situacion por la que atraviesan, sobrellevan la tristeza y no
desarrollan apatia).
11.- Menor apatia-rechazo.
(No evitan los contactos interpersonales, aunque sean extrafios o desconocidos
aquellos que se acercan).
12.- Menor culpabilidad.
(No les perturban sentimientos de culpa o resentimientos).
13.- Actitudes positivas hacia el trasplante de 6rganos.
14.- Pensamientos altruistas hacia personas desconocidas.

Por otra parte, los miedos vinculados a la donacién de 6rganos son:
1. Temor a la muerte.

* Al proceso de morir ajeno
A la pérdida de un ser querido
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Al moribundo
A los funerales
A las situaciones de duelo
A visitar enfermos terminales
* A la muerte propia
Al aislamiento de la muerte
A la brevedad de la vida
A morir joven
* Al proceso de morir propio
A una muerte inesperada
A la desintegracion fisica
A una enfermedad terminal prolongada
A la invalidez
* Al tipo de muerte
Dudas frente a la muerte encefalica

2. Dudas religiosas.

* No conocer la opinion de la propia religion.
* Asociar la salvacion en la otra vida a una resurreccién que incluye el cuerpo.
* Esperar un mensaje de la propia confesion que lo induzca a donar.

3. Mutilacién del cuerpo propio o ajeno.
4. Tréfico o comercializacién de 6rganos y tejidos.

No saber quiénes se "benefician".
Asociar "beneficio" a ganancia econdmica para desconocidos.
Creer que los 6rganos se venden.

5. No conocer la opinion del ser querido fallecido.
6. Inadecuada distribucion de 6rganos y tejidos.

Para facilitar el proceso de la donacion en el hospital se recuerda los derechos de los
familiares (CENATRA):

1. Tener una completa y adecuada informacién sobre el proceso de enfermedad o
accidente que ha conducido a la muerte.

2. Una explicacion detallada de la situaciéon de muerte encefélica.

3. Tener la oportunidad de estar en contacto fisico con el familiar en muerte encefélica.
para ver, tocar, abrazar, besar a la persona y para darle el dltimo adi6s.

4. Decidir acerca de la donacion de cada uno de los 6rganos o tejidos.

5. A solicitar los servicios de personas apropiadas (sacerdotes, psicélogos, segunda
opinién médica, consejos de terceros) sobre la decision de donar.

6. Mantener discrecion sobre la decision de donacioén.
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7. Asegurar que los procedimientos de extraccion respetaran la imagen del fallecido y
que la restauracion de las cicatrices serd acorde con los mejores estdndares sanitarios.
8. Recibir informacion sobre los 6rganos extraidos y trasplantados con especial
referencia a datos de los receptores manteniendo el anonimato.

9. Solicitar informacion periddica sobre la evolucion de los receptores.

10. Recibir apoyo por grupos adecuados para superar el proceso de duelo.

Aspectos éticos de la donacion

Hay aspectos éticos que deben tomarse en cuenta antes, durante y después del proceso de la
donacion. El CENATRA capacita a los coordinadores de trasplantes en los hospitales
donde se realiza la procuracién o el trasplante de érganos, y o ambas, con el objeto de que
se cumpla lo establecido por la legislacion vigente y se evite faltar a los principios éticos
correspondientes.

Por lo mencionado hasta el momento se puede concluir que el punto de partida para la
obtencion de la autorizacion para la donacién seria el cumplimiento cabal y el apego a los
derechos de los familiares mencionados previamente. Los principales problemas se dan
cuando no se informa de manera adecuada sobre la muerte del posible donador, se influye o
se presiona la decision favorable a la donacién. No cabe en nuestro medio ningtn tipo de
coercion, amenaza u oferta econdmica sobre el cuerpo del paciente.

Durante la obtencion de los érganos se debe cumplir con todas las medidas sanitarias para
respetar la imagen del paciente y evitar la impresion de una deformacién del cuerpo del
mismo.

Finalmente, el mantener una relacion an6nima entre el donador y el receptor puede ayudar
a ambas familias a impedir la creacion de diversas fantasias como pensar que se sigue
viviendo en otra persona, o que el individuo no va a descansar en paz por faltarle un
drgano, o pensar que en otra vida le pueda hacer falta los 6rganos donados, etc.

Por otra parte se debe evitar una reaccioén de duelo que puede llegar a ser patoldgico cuando
se relaciona con una de las fantasias antes mencionadas. Se debe ademds recuperar al
paciente trasplantado con la integracién de un nuevo 6rgano en su cuerpo y evitar los
sentimientos de culpa por tener otra oportunidad de seguir viviendo sin merecerlo, entre
otros.

En conclusién para el presente trabajo podemos sefialar que los aspectos psico-sociales de
la donacién son relevantes y deben tomarse en cuenta. Es importante que el profesional de
la salud trabaje con la familia en este campo ya que cuando no se les da un tratamiento
adecuado se malogra la obtencidon de los 6rganos que es de vital importancia.
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IV. LA INSUFICIENCIA RENAL EN PEDIATRIA

INTRODUCCION

La insuficiencia renal cronica terminal IRCT tiene consecuencias letales a corto plazo.

El trasplante renal se considera el tratamiento ideal en los nifios, ya que mejora su
desarrollo neuroldgico, psicoldgico, la calidad y el tiempo de vida en forma muy superior a
los procedimientos dialiticos disponibles.

No todos los pacientes con IRCT tienen la oportunidad de recibir el tratamiento indicado.

En un pafs en vias de desarrollo se aspira a vivir en una sociedad justa y solidaria con todos
los ciudadanos y especialmente con los més necesitados.

En esas condiciones surge el dilema, ;como asignar recursos escasos en un segmento de la
poblacién afectada por un padecimiento mortal cuyo tratamiento es costoso?, ;a quién se le
dard la oportunidad de recibir el tratamiento para seguir viviendo?

ANTECEDENTES

En 1967 se realiz6 el primer trasplante pediétrico de Latinoamérica en el Hospital Infantil
de México Federico Gomez HIMFG, tan sdlo tres anos después de que se iniciaran los
trasplantes renales en adultos en México.

El trabajo que se realiza en el Hospital Infantil de México es de tal calidad que bien refleja
la misidn, vision, filosofia y valores de la institucién (Anexo A).

Se reporta que 57% de los pacientes trasplantados entre 1967 — 1981 fallecieron por
rechazo y sepsis. Cabe mencionar que la terapia de inmunosupresion consistia inicamente
en radioterapia y dosis masivas de esteroides.

La ruta critica del paciente urémico que llega al HIMFG
En esta investigacion la primera tarea fue definir la trayectoria y las diferentes salidas que
puede seguir un paciente con uremia que llega al hospital solicitando su atencién médica.
Después de estudiar el proceso para facilitar su comprension se plasmé en un diagrama de

flujo que ahora se muestra.

El interés de mostrar esta ruta critica es visualizar que constituye toda una linea de
investigacion con diferentes aspectos a considerar.
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Grifico 1. Ruta critica del paciente urémico.
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Con frecuencia el paciente llega referido de una localidad del interior del pais. Otras veces
se hace el diagno6stico en el mismo hospital.

Los pacientes son evaluados y se clasifican para ser atendidos en la consulta externa o en el
servicio de urgencias si se encuentra grave y requiere de hospitalizacion.

Se hace el diagndstico de Insuficiencia Renal Cronica (IRC) o Crénica Terminal segun los
resultados de laboratorio.

Cuando un paciente llega al hospital en estado urémico y se ve necesario su internamiento
se da la informacién oportuna a la familia, se pide su autorizacién para recibir el
tratamiento (Cfr. Anexos B y C) y la hospitalizacién adecuada (Cfr. Anexo E).

El Hospital Infantil de México da a conocer por el bien de todos los Derechos de los
pacientes y de los médicos (Cfr. Anexo G y H) para tener una convivencia pacifica, ética y
de estrecha colaboracion.

Si el paciente presenta signos y sintomas del sindrome urémico requiere del manejo con un
catéter de didlisis. El catéter puedo ser agudo o rigido si el paciente no tiene condiciones
socio-econdémicas para continuar el tratamiento. Se trata de recuperar al paciente de la
situacion grave en la que se encuentra en espera de conseguir un cambio de sus
circunstancias. El catéter también puede ser permanente cuando se ingresa a un programa
de diélisis.

A los familiares del paciente se les encomienda la tarea de conseguir un seguro de atencion
médica que pueda solventar los gastos del tratamiento.

El paciente es valorado por los servicios de Psicologia Pediatrica y Trabajo Social. No es
facil dar a conocer a la familia el tipo de enfermedad que tiene el paciente, su aceptacion y
pedir su colaboracién para continuar con un tratamiento costoso, que requiere de algunos
cuidados, de una enfermedad mortal y a corto plazo, en espera de conseguir una terapia
sustitutiva de la falla renal.

Con esos fines existe un programa de informacién del familiar en hospitalizacion (Cfr.
Anexo F). Ademds hay un temario para las reuniones informativas a padres y pacientes en
programa de rehabilitacion elaborado por el Departamento de Psicologia Pedidtrica en
Nefrologia (Anexo I).

Se incluye el formato de evaluacion de trasplante del servicio de Psiquiatria y Medicina del
Adolescente y el formato del consentimiento informado respectivo (Cfr. Anexo Ky D).

Finalmente se adjunta la Cedula Socioecondmica, una de tipo cuantitativa A donde se da la
familia una puntuacion para determinar su nivel socioecondmico y otra de tipo cualitativo
B con el objeto de definir el monto de las aportaciones que puede realizar la familia (Cfr.
Anexo L y M).
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El trabajo realizado busca definir y mejorar las redes de apoyo, la educacion familiar y la
cultura de la donacion.

Si el paciente cuenta con un familiar que pueda ser valorado para dar un 6rgano se realizan
una serie de estudios con ese fin. En caso de no tener ese familiar necesitan esperar un
rifién de un donador cadavérico.

En el primer caso se trata de seleccionar el familiar que pueda donar. En el caso del
donador cadavérico se escoge al paciente a trasplantar. Ambas situaciones tienen
consecuencias bioéticas muy importantes que no son objeto de estudio en el presente
trabajo.

Una vez que se lleva a término el trasplante renal surgen otras situaciones dignas de ser
tomadas en cuenta como la adaptacion y rehabilitacion del paciente en el mejor de los
casos. También se presentan las complicaciones como el rechazo del injerto de tipo agudo o
crénico, las infecciones, el cancer y o la muerte del paciente.

En el caso de la muerte, situacién tratada en el programa de informacién al ingreso del

paciente, en ocasiones se ve muy oportuno hacer la autopsia con fines académicos y de
progreso de la Medicina, de la que se hace un reporte (Cfr. Anexo J).
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V. METODO.

Los puntos a tratar en este capitulo son la descripcion del problema y la necesidad de su
estudio, los objetivos propuestos y la hipdtesis de trabajo. A continuacion se trata de la
muestra y el material de trabajo, para terminar con el procedimiento y el disefio de estudio.

V. 1 Planteamiento del problema

Los pacientes diagnosticados con Insuficiencia Renal Crénica o Crénica Terminal que se
presentan en el Hospital Infantil de México Federico Gémez, ;pueden ingresar todos a un
programa de rehabilitacion? Si la respuesta es negativa, ;por qué?, ;como se eligen los que
si contindan con tratamiento?, ;qué se hace con los que no entran a un programa de dialisis
0 a un protocolo de trasplante? Finalmente, ;qué ocurre con los pacientes que no son
aceptados? Cada una de las preguntas es un dilema ético a resolver.

V. 2 Justificacion

Al Hospital Infantil de México Federico Gémez de la Secretaria de Salud asisten o son

referidos aquellos pacientes urémicos que no cuentan con un servicio médico como el
IMSS, ISSSTE u otro semejante.

Los padres de estos pacientes no cuentan con un trabajo estable que les dé un ingreso
econdémico conveniente para la atencion de su familia en alimentacion, ropa, vivienda,
salud y/o educacion por mencionar las necesidades mds apremiantes.

En esas condiciones de pobreza y en ocasiones pobreza extrema la salud se convierte en un
articulo de lujo por falta de una adecuada Justicia Distributiva. La reparticion de los
beneficios de vivir en sociedad no llegan a las personas marginadas por la miseria y ante
una enfermedad mortal como es la Insuficiencia Renal Crénica Terminal esos infantes o
adolescentes se encuentran inermes y desprotegidos, sin esperanza alguna de vida como
quedara de manifiesto en el presente trabajo.

V. 3 Objetivos

Objetivo general: La Bioética es una ciencia de reflexion sobre la conservacion de la vida y
el desarrollo del ser humano en sus diferentes etapas, especialmente en la infancia y la
adolescencia, cuando se ven amenazadas por un padecimiento que no hace mucho tiempo
era incurable.

Objetivos especificos: Corroborar si el ideal de la justicia distributiva en la promocién de la
salud esta al alcance de los sectores mds desprotegidos de nuestra sociedad en la
Insuficiencia Renal Crénica Terminal e indicar cuantos pacientes reciben tratamiento y de
qué tipo para la enfermedad que tienen.
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V. 4 Hipétesis

Como uno de cada tres pacientes con Insuficiencia Renal Crénica Terminal entra en un
programa de terapia sustitutiva los principios de la Justicia Distributiva sirven como
paradigmas en la asignacion de un tratamiento escaso y costoso.

V. 5 Muestra

Después de revisar mds de 200 expedientes de los ultimos cuatro afios de los pacientes
diagnosticados con Insuficiencia Renal Crénica se acotd el estudio para presentar los
resultados de los casos presentados durante el afio 2003.

Se estudiaron 69 pacientes entre los 0 y 18 afios que acuden al Hospital Infantil de México
“Federico Gomez”. El criterio de inclusién son pacientes con expediente de archivo clinico
(numero de registro y no s6lo con el folio que se utiliza en urgencias y o las notas de
Trabajo Social) diagnosticadas durante el afio 2003 como muestra de la aplicacién de la
legislacion vigente del Centro Nacional de Trasplantes.

El criterio de exclusion fue no contar con expediente en el Hospital.

La informacion del Departamento de Archivo Clinico y Bioestadistica, ver infra, fue
cruzado con la libreta de los pacientes en Didlisis del mismo afo que se lleva en el servicio
de Nefrologia del 4° piso del HIMFG.

Con la ayuda de los expertos se decidio registrar la siguiente informacion de cada paciente:
sexo, edad, etiologia de la insuficiencia renal, nivel de creatinina, distribucién de nivel por
la Cédula Socioeconémica CSE (hoja A cuantitativa, hoja B cualitativa), tipo de
financiamiento y lugar de origen.

V. 6 Material

Equipo de computo portatil.

Hojas de registro (ANEXO N).

V. 7 Procedimiento

1. El archivo clinico del Hospital cuenta con un sistema computarizado de los expedientes
por nimero de registro, fecha de tratamiento y diagndstico.

2. La documentacion del archivo clinico fue contrastada con la libreta de diélisis del
servicio de Nefrologia del mismo hospital en una primera instancia. En un segundo
momento se pidid la colaboracidn del servicio de Trabajo Social para ratificar la

informacion.

3. Se elaboré una base de datos con el registro de la informacién de cada paciente.
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4. Después de registrar los datos se hicieron las tablas y graficos correspondientes que se
muestran a continuacion.

V. 8 Diseiio de estudio
Se efectud un disefio de estudio no experimental de observacion —descriptivo-

retrospectivo- transversal de los expedientes de pacientes con IRCT que fueron registrados
en el afio 2003 en el HIMFG.
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VI. RESULTADOS
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VI. RESULTADOS.

En este capitulo se dardn los resultados del trabajo realizado en el archivo clinico del
Hospital Infantil de México Federico Gémez.

EDAD
MASC 3 3 6 7 9 8 36
FEM 2 3 2 11 8 7 33

Tabla 1. Distribucion por edad y sexo de los pacientes. La edad promedio fue 11 afios, la
mediana de 12 afios, la moda de 14 afios.

EDADES CASOS IRCT 2003

12
% 10
H 8]

5 m MASC
g o FEM
g 4

211

07 T T T

0A3 4A6 7A9 10A12 13A15 15A18
EDADES

Grifica 2. Distribucion por edad y sexo de los pacientes

Por archivo clinico se estudiaron 69 casos registrados. Por la informacion proporcionada
por Trabajo Social se estudiaron 22 casos, de los cuales 15 tenian registro, 2 sélo ndmero
de folio y de 5 s6lo algunos datos.

Como se muestra en la Tabla 1,de los 69 pacientes 36 son del sexo masculino y 33 del sexo
femenino con una edad promedio de 11 afios (mediana de 12, moda 14).
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CAUSA IRCT

Tabla 2. Etiologia de la Insuficiencia Renal Crénica Terminal

*OTRAS: Pseudohipoaldosteronismo Primario, Enfermedad Autoimune, Nefropatia
Lipica, Sindrome Urémico Hemolitico, Secundario a Trombosis.

DESCONOCIDA 41
ESTRUCTURALES 18
OTRAS* 10

14%

CAUSA IRCT

o DESCONOCIDA
B ESTRUCTURALES
o OTRAS

Grifica 3. Etiologia de la Insuficiencia Renal Crénica Terminal

La Grifica 3 indica que la etiologia fue idiopatica en el 60% de los pacientes, 26% por

defectos estructurales (rifiones poliquisticos, agenesia, hipoplasia o uropatia obstructiva con
reflujo vesicoureteral) y 14% por causas diversas.

CREATININA

Tabla 3. Nivel de creatinina

1A4: 23
5A8: 10
9A12: 13
13 A 16: 8
17 A 20: 3
21 A 24: 4
25 A 28: 3
29 A 32: 4
33 A 36: 1
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PORCENTAJE DE NIVEL. DE CREATININA DE LOS PACIENTES

o1A4
4, % 1% B5AS:
O9A12:
O 13A16:
|17 A 20:
o21 A24:
m25A28:
19% 14% O 29A32:

H 33A36:

6%
4%

12%

Grafica 4. Nivel de creatinina

La Tabla 3 y su grafica sobre el nivel de creatinina a su ingreso al hospital confirman el
dafio renal y el nivel de intoxicacién con la que son atendidos estos pacientes.

Hoja A N 1 19
N2 6
N 6 1
Hoja B N1 12
N2 2
*NE 29

Hoja A N 1 11a20 6
21a30 9

31a40 4

N2 31a40 3

41 a 50 3

N 6 1a10 1

Tabla 4. Distribucion de nivel por Cédula Socioeconémica (hoja A cuantitativa, hoja B
cualitativa). * NE: No especificado



PORCENTAJE DE POSICIONAMIENTO CEDULA SE
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Grifica 5. Distribucién de nivel por Cédula Socioeconémica (hoja A cuantitativa, hoja B
cualitativa)

De los 26 pacientes con Cédula Socioecondmica cuantitativa A, 19 fueron de nivel # 1
como se aprecia en la Tabla 4 (de 13 a 24 puntos con un ingreso familiar mensual que
corresponde de uno a uno y medio salario minimo entre el nimero de los dependientes
econdmicos), 6 de nivel # 2 (25 a 36 puntos). De 14 pacientes con Cédula Socioecondémica
cualitativa B, 12 fueron de nivel # 1 y 2 de nivel # 2.

Por tanto de los 40 pacientes con CSE A o B, 31 pacientes son de nivel # 1 y 8 de nivel # 2
de los 6 niveles existentes (No hubo familias de los pacientes en los niveles 3,4 y 5).

FINANCIAMIENTO

PATERNO 56
MATERNO 10
NO ESPECIFICADO 3

Tabla 5. Tipo de financiamiento
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Tipo de Financiamiento

14% 4%

o PATERNO
= MATERNO
O NO ESPECIFCADO

82%

Grafica 6. Tipo de financiamiento

El 82% del financiamiento de los pacientes con IRCT fue paterno, el 14% materno y el 4%

no especificado.

comerciante

jornalero

campesino

albanil

electricista

chofer

obrero

empleado

otros

NS A0 N |O1|O01(00 (O

—_

Tabla 6. Situacion laboral del financiamiento paterno

TIPO DE ANANCIAMIENTO PATERNO

11%

%

7% % 4%

O corerciante
B jornalero

O canpesino
O albariil

B electricista
o chofer

m obrero

O enpleado

B otros

Griafica 7. Financiamiento paterno
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empleada 5
comerciante 1
otros 4

Tabla 7. Situacion laboral del financiamiento materno

TIPO DE FINANCIAMIENTO MATERNO

@ empleada

[l comerciante

50% [Jotros

10%

Gréfica 8. Financiamiento Materno

El tipo de financiamiento de la familia (Tablas 5,6 y 7) fue paterno en 56 casos, 10 materno

y 3 no especificado. Entre los varones hay 8 que son jornaleros y 6 que se dedican al
comercio. En el caso de las mujeres sobresalen 5 de ellas como empleadas.
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NUMERO DE CASOS POR ESTADO DE LA REPUBLICA MEXICANA

EDO MEX 44
GTO 6
GRO 3
OAX 2
CHIH 1
HGO 2
TAMPS 1
TLX 1
DF 4
PUE 1
QRO 1
MOR 1
MICH 2

Tabla 8. Lugar de origen

6%

124 %1% 3%

1%— PORCENTAJE DE CASOS EN LA REPUBLICA MEXICANA

65%
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@ FLE
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Graéfica 9. Lugar de origen

En la Tabla 8 y su grafica se observa que del Estado de México proceden 44 pacientes, 6 de
Guanajuato, 4 del Distrito Federal, 3 de Guerrero y 1 6 2 de 9 estados mds (Oaxaca,

Chihuahua, Hidalgo, Tamaulipas, Tlaxcala, Puebla, Querétaro, Morelia y Michoacan).
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PACIENTES IRCT 2003 H.LM.F.G.
EN PROGRAMA 23
TRASPLANTADOS 16"
SIN PROGRAMA 46
TOTAL \ 69

Tabla 9. Relacion de pacientes en terapia sustitutiva

* 11 de Donador Vivo Relacionado y 5 de Donador Cadavérico

PACIENTES IRCT 2003 H.L.M.F.G.

mPACIENTES IRCT 2003
H.LM. F. G.

OEN PROGRAMA

m SIN PROGRAMA

Grafica 10. Pacientes IRCT 2003 en Programa

De los 69 pacientes registrados durante el afio 2003 sélo 23 entraron a un programa de
terapia sustitutiva de los cuales 16 fueron trasplantados en el mismo afio, 11 de donador

vivo relacionado (TDVR) y 5 de donador cadavérico (TDC) como se indica en la Tabla 9.

En el afio 2004 hubo 21 trasplantes de rifion en el mismo hospital.
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VII. DISCUSION Y CONCLUSIONES
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VIL DISCUSION Y CONCLUSIONES.

La presente discusion se realizard en tres niveles. El primer nivel hace referencia a los
resultados cuantitativos del trabajo de campo realizado. En el segundo nivel hace mencién a
las teorias sobre la Justicia distributiva y su papel para compensar las desigualdades que se
dan en nuestra sociedad con relacidn a los servicios de salud. El tercer nivel hace mencién a
los factores en la toma de decisiones de la vida diaria del hospital y su evaluacion.

Investigacion de campo

Del estudio realizado se puede apreciar que no hay diferencia en cuanto al sexo de los
pacientes con Insuficiencia Renal Crénica Terminal. Con respecto a la edad de los
pacientes estudiados sobresale el grupo de 13 a 15 afos, seguido del de 10a 12 yde 15 a 18
afos. Estos tres grupos etareos constituyen el 76.8 % de los casos presentados.

Por la misma razon anterior, el diagnostico de la enfermedad es tardio y la causa
desconocida en el 60% de los casos y 26 % por defectos estructurales que, de haberse
identificado oportunamente, no habrian causado tan grave dafio.

Los niveles de creatinina nos hacen ver las condiciones de grave deterioro en las que llegan
al hospital para ser atendidos los pacientes en estudio. La informacién que nos proporciona
la Cédula Socio-Econdmica, tanto cuantitativa como cualitativa, nos hacen ver que el
44.9% de los pacientes tienen el nivel adquisitivo mds bajo de la escala.

Por otra parte, en el 81% de los casos el financiamiento es paterno, 14 % materno y el resto
no especificado. En lo que se refiere a su trabajo u oficio los més son jornalero,
comerciante, campesino albaiiil o chofer, que constituyen el 42%. Por tltimo sefialar que el
63% de los pacientes proceden del Estado de México, un 8% de Guanajuato y un 5% del
Distrito Federal que suman el 76 % de los pacientes.

Estos resultados confirman la hipétesis de que sélo la tercera parte de los pacientes recibe
tratamiento por contar con servicio médico para costear el tratamiento (Seguro Social),
tener redes de apoyo y la cultura necesaria para recibir tratamiento.

Por tanto uno de cada tres pacientes que llegan al HIMFG con IRCT entra en un programa
para restablecer la salud, dos tercios se les atienden por urgencias para salir del estado
critico y se regresan a casa sin esperanza de curacion.

La situacién descrita no es admisible para el principio de la Justicia Distributiva. En nuestro
pais debemos seguir trabajando de manera conjunta los diferentes sectores de la sociedad
para cambiar estas condiciones que privan de la vida a estos pacientes.

Teorias de la Justicia Distributiva
Los principios materiales validos de la Justicia Distributiva de Rescher (1996) que se

pueden aplicar a los pacientes de un hospital pediétrico con Insuficiencia Renal en un
programa de terapia sustitutiva son: “A cada persona una parte igual” y “A cada persona de
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acuerdo con la necesidad” con el objeto de evitar las discriminaciones y tomar en cuenta las
condiciones clinicas de los pacientes.

De las Teorias sobre la Justicia, que reflejan de cierta forma las diferentes concepciones de
la Bioética, el presente trabajo se inclina por la vision comunitaria. Entre las ventajas que
ofrece esta postura esta la subsidiariedad y la solidaridad para repartir las cargas y
beneficios de vivir en sociedad con las personas y o sus familias mas desprotegidas.

El principio rawlsiano interpretado y ampliado por Daniels (1985) de la Oportunidad Justa
nos da un horizonte del camino a seguir por la Justicia Distributiva en nuestro medio para
mejorar los efectos de la loteria de la vida.

En lo referente a la distribucion de la asistencia sanitaria queda claro en esta investigacion
que no influiyen las condiciones del sexo o el origen étnico de las personas. El fenémeno
epidemiolégico que se espera en este pais en los proximos afios pide tomar en cuenta la
edad de los pacientes y cuidar especialmente a nuestra poblacién infantil y juvenil en la
distribucion de los recursos sanitarios.

Una aspiracion en nuestro pais seria brindar a todos los ciudadanos un minimo necesario de
asistencia sanitaria que incluya la terapia sustitutiva por la insuficiencia de un érgano. El
derecho a la atencidn sanitaria en nuestro pais hoy no pasa de ser un buen deseo.

Del complejo tema de la distribucidn de los recursos de asistencia sanitaria los diferentes
actores sociales como gobernantes, integrantes de los partidos, las instituciones, la
iniciativa social, deberian trabajar juntos para resolver los problemas més acuciantes como
el que se presenta en este trabajo.

La distribucién de los recursos para la salud pasan por cuatro momentos y quiza en un
futuro cercano sea un proceso claro y trasparente para a) la asignacion de medios para la
salud dentro del presupuesto social completo, b) para dividir la partida de salud en los
diferentes niveles de atencidn, c) para administrar los diferentes servicios de atencion
médica, y d) para tomar en cuenta los tratamientos costosos y escasos para determinados
pacientes.

En condiciones ideales, el invertir en Medicina Preventiva resulta mucho mas ttil y
benéfico, que la Medicina Curativa o de Rehabilitacion. Surge el dilema ético de canalizar
recursos a las medidas que resulten eficaces en la prevencion de enfermedades, antes de
que se presenten esas necesidades. En nuestro trabajo seria un examen general de orina
anual para toda la poblacidn infantil para dar seguimiento a las infecciones u otros
hallazgos y evitar las complicaciones.

Sobre la necesidad de un sistema amplio y coherente, de los objetivos propuestos por
Beuchamp y Childress (1998) podemos rescatar para nuestro medio los siguientes
comentarios: El pais se encuentra trabajando por el acceso a un minimo de asistencia
sanitaria para todos los miembros de la comunidad sin excepcidn alguna, contando con
medios publicos y privados.
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Los profesionales de la salud deberian adecuar sus pretensiones econdmicas a las
posibilidades reales de sus pacientes y que el Estado les reconociera con deducciones
fiscales dicha labor.

En lo que a racionamiento de tratamientos se refiere en este pafs todavia hay falta de
trasparencia, por ejemplo en el abastecimiento de medicamentos, que se debe combatir y
que eleva mas los costos de algunas terapias de por si onerosas.

La puesta en marcha de programas de salud preventiva no deberian ir en detrimento de la
atencidn a los ya enfermos. Pero ademas, las instituciones sociales pueden trabajar de
manera conjunta con el Estado para mejorar la atencién médica, por ejemplo, de sus
empleados.

Suponiendo que son aceptables la dualidad de valores de utilidad (eficiencia) y justicia
(igualdad y equidad), el mejor plan para asignacion de recursos para la salud seria
probablemente el que de modo coherente promueva los dos valores y que insista en un
acceso universal a un minimo necesario de asistencia sanitaria.

En la ética biomédica se han recomendado dos amplias concepciones: a) una estrategia
utilitarista que busca la maximizacion del valor fruto del seguimiento de la ley para
custodiar la propiedad y la libertad, que subraya la eficiencia social y el mdximo beneficio
para los pacientes.

b) La otra estrategia es la igualitarista, que busca conseguir una adecuada distribucién de
los bienes, en una sociedad de grandes contrastes, que insiste en la igualdad de
merecimientos de las personas y dar una oportunidad justa, como seria la propuesta del
presente trabajo.

Sobre la seleccion de pacientes para recibir un tratamiento costoso, en nuestro trabajo, una
terapia sustitutiva, las controversias sobre la idoneidad de los candidatos se han centrado en
s los criterios para la seleccion y aceptacion de receptores representa una utilidad médica o
una utilidad social. (Childress 1983). Los primeros estdn centrados en promover el maximo
el bienestar de la sociedad y mejorar la integirdad de los pacientes que sufren de
insuficiencia terminal de un 6rgano.

Los segundos consideran qué receptores de asistencia sanitaria contribuirdn a mejorar la
sociedad. La diferencia de criterio estaria en que la primera parte del supuesto de que el
valor social de todas las vidas es igual, mientras la segunda requiere de la evaluacion de las
vidas que merecen la pena socialmente.

Por lo que se pudo confirmar en el Hospital Infantil de México prevalece la utilidad médica
pues la valia social de un nifio o adolescente es muy relativa y poco orientadora. En otros
trabajos se podria analizar estos conceptos en poblacién adulta.
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Toma de decisiones

A continuacion se enlistan los factores, a manera de resumen, que influyen en la toma de
decisiones en la vida diaria del hospital con la percepcion que se obtuvo de los mismos.

(Canti 2007)

Tabla 10. Factores en la toma de decisiones en la vida diaria del hospital.



El cuadro es un resumen de los elementos estudiados en el presente trabajo que intervienen
en la toma de decisiones en la vida diaria del Hospital. Los elementos se distribuyen en dos
grupos: los supuestos tedricos y las derivaciones practicas. Entre los supuestos tedricos hay
tres tipos de argumentos. El argumento antropoldgico hace referencia al deseo de dar a
cada paciente una atencion integral en sus circunstancias concretas, es decir, tomando en
cuenta la gravedad de la enfermedad y el modo de recuperar la salud.

El argumento gnoseoldgico indica el conocimiento que el paciente y su familia adquieren
de la Insuficiencia Renal Crénica Terminal, sus consecuencias y el tratamiento que
requiere. Los argumentos éticos hacen referencia a las diferentes teorias sobre la Justicia
distributiva y su aplicacion al tema de estudio: la postura liberal, la utilitaria, la comunitaria
y la igualitaria.

En lo que se refiere ha las derivaciones practicas los factores se han agrupado en tres
divisiones: factores clinicos, factores psicosociales y elementos juridicos. Entre los factores
clinicos se enlistan el estar asintomético (sin cursar un proceso infeccioso en el momento),
ser compatible, no tener contraindicaciones y un riesgo quirdrgico o de anestesiologia
proporcionado

Los factores psicosociales son la madurez emocional tomando en cuenta que la media de
edad de los pacientes se encuentra en la pubertad y lo que esto significa: proceso natural de
rebeldia ante la enfermedad y o el tratamiento; un nivel de educacidén no necesariamente
formal sino cultural que les permita cuidar su salud; la adherencia terapéutica y las redes de
apoyo familiar tan necesarias para el seguimiento de cada paciente.

Por dltimo se mencionan los elementos juridicos que posibilitan y conservan el bienestar
social: los derechos de los nifios, el derecho a la salud, el derecho a la atencion médica y la
legislacion vigente sobre trasplantes. Los porcentajes indican la diferencia entre la
situacion real y la ideal segun la percepcion del trabajo que se realiza en el hospital y ahora
se presenta.

La lista de argumentos podrian ser objeto de un estudio posterior con los miembros que
trabajan en los diferentes servicios de los hospitales y que intervienen en la toma de
decisiones para la asignacién de 6rganos y o la atencién de los pacientes: Nefrologia y
Cirugia, Enfermeria, Trabajo Social y Psicologia pediatrica.

En el mismo sentido, resultaria de gran interés saber a que tipo de argumentos se les da
mayor importancia y o que se consideran con mayor frecuencia para la toma de decisiones..
Podria ser un estudio prospectivo si se contara con la aprobacién del Comité de Etica de
Investigacion del Hospital Infantil de México.

De los porcentajes que se muestran sefialar que la Teoria liberal o por la capacidad de pago
no es muy relevante en un hospital publico. En cuanto a la Teoria utilitaria puede quedar
reflejada en la probabilidad de éxito que se estima en la atencién de un paciente en
particular. En lo que se refiere a la teoria igualitaria se podria mejorar para que todos los
pacientes reciben el mismo trato.
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En lo que se refiere a los derechos de los nifios, a la salud y la atencién médica esperamos
que mejora la cultura de la sociedad para conocerlos y exigirlos cuando sea necesario, para
que sean tomados en cuenta.

Las implicaciones éticas que se pretende poner a reflexion con este trabajo son:
a) La clase de pacientes que buscan atencién médica en el HIMFG.

B) Cémo son atendidos en esas condiciones: catéter agudo y sus consecuencias.
C) Qué pacientes entran a un programa de didlisis o a un protocolo de trasplante.

d) Qué pacientes entran a una lista de espera y como se hace la lista de espera (durante la
reunién anual del IMIN (2005) se pudo confirmar que cada hospital tiene sus criterios para
hacer o seguir dicha lista, p. ej. excluir a los que tienen un familiar vivo relacionado en
estudio para donacién o ciertas patologias).

e) Como seleccionar al familiar para la donacioén, ;cudl es la calidad de vida de un familiar
que ha donado un rifién?

f) Cuéndo se cuenta con un donador cadavérico, ;como elegir el receptor final de los
candidatos propuestos por el CENATRA?

g) (Por qué hay pacientes trasplantados (siendo un recurso tan escaso) sin una adecuada
adherencia terapéutica que pierden su injerto?

Como se puede apreciar a cada uno de los aspectos sefialados puede ser objeto de una
ulterior profundizacién en un nuevo trabajo de investigacion.

El trabajo que se realiza en el Hospital Infantil de México es digno de ser emulado por
otros hospitales de tercer nivel, abiertos a la comunidad en general, de los cuales no hay
muchos en la geografia nacional.

El Hospital ya hace bastante por rescatar a una buena parte de los enfermos que piden
atencion. No esta en la manos del nosocomio resolver un problema tan grave como es el de
la pobreza en México.

Por una parte las autoridades gubernamentales a nivel local y federal deben tomar
conciencia del problema que en este trabajo se evidencia para estudiar la situacion y
proponer alternativas viables de solucidn.

Por otra parte, las sociedades intermedias pueden aportar ideas y soluciones a este
problema. Ya existe la Fundacion Mexicana del Rifién entre otras, que buscan aliviar la
angustia por la que pasan estos pacientes y sus familias, pero como se ve, todavia es
insuficiente.
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Una de las aportaciones de este trabajo, consistié en elaborar un acervo documental, en
torno al tema de la justicia distributiva y sus aplicaciones en la asignacion de recursos en
los sistemas de salud.

De las teorias sobre la justicia distributiva revisadas en el presente trabajo, la propuesta
“comunitaria” parece responder de forma mas adecuada a nuestra realidad social.

Otra aportacion fue el disefio de un instrumento para brindar seguimiento a los pacientes
que son diagnosticados con Insuficiencia Renal Crénica Terminal, y su posible seguimiento
(Anexo N).

Se incluye la ruta critica del paciente uremico que llega al Hospital Infantil de México,
muestra que la justicia distributiva y el transplante renal son una linea de investigacién en
la bioética actual en nuestro pais. Finalmente, una tabla con los factores que influyen en la
toma de decisiones en la vida diaria del hospital, sobre los cuales se puede profundizar
posteriormente.

Decia Aristételes se piensa que lo justo es lo igual, y asi es; pero no para todos, sino para
los iguales. Se piensa por el contrario que lo justo es lo desigual, y asi es, pero no para
todos, sino para los desiguales. Por tanto tan injusto es tratar a iguales, desigualmente,
como tratar a desiguales, igualmente. En un nuevo trabajo se podria tratar de los rasgos
iguales y desiguales de los pacientes con insuficiencia renal.

Finalmente, decia Kierkegaard que la puerta de la felicidad se abre hacia fuera, si uno la

estira, la cierra cada vez mds. La Bioética busca abrir mas la puerta de la justicia en los
servicios de la salud y esperamos que la presente investigacion contribuya en esa tarea.
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ANEXO A

En nuestra patria, nace el Hospital Infantil de México. En el curso de seis décadas el
esfuerzo médico y cientifico que en éste se realiza ha creado una escuela que va més alla de
nuestras fronteras. Ahora bien, toda vez que la ciencia perderia valor fundamental en su
evolucidn al servicio de la sociedad, si no se aplicara con pleno sentido de humanismo y
esto muy particularmente en la Medicina quisiéramos referirnos a la esencia humanista de
la labor de nuestra Institucion; y no encontramos frases mas sentidas y reveladoras que las
que escribiera su fundador Dr. Federico Gomez S., en parte del prélogo a la tercera serie de
su obra “Escenas de Hospital”.

“Una institucion como el Hospital Infantil de México que lucha tenazmente contra la
enfermedad y la muerte, en el sector humano més expuesto e indefenso, como es la nifiez,
vive sacudida en todo momento por convulsiones emotivas que afectan muy hondo a todo
su personal, pero que hiere con més intensidad a sus médicos y a sus enfermeras”.

IXTLILTON, Dios Azteca de los nifios
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(Conoces cudl es la mision del tu hospital?
La mision del Hospital Infantil de México Federico Gomez es:

La resolucién de problemas de salud de nifias, nifios y adolescentes con atencion
especializada, priorizando las necesidades nacionales.

Investigacion de alto nivel para definir pautas de atencion.

Formacién de recursos humanos y difusion nacional e internacional de conocimientos.
(Conoces cudl es la visién de tu hospital?

La vision del Hospital Infantil de México Federico Gomez es:

Ser la Institucién lider a nivel nacional y en América Latina en atencién médica integral de
alta especialidad, investigacion innovadora y trascendente, formacion de recursos humanos
de excelencia, con los mds altos estdndares de calidad y seguridad, que contribuyan a
solucionar los problemas prioritarios de salud pedidtrica dentro de un entorno laboral digno.
Vision Enfermeria

El profesional de enfermeria ofrecerd un cuidado efectivo, eficiente y holistico con actitud
de innovacién y planteamiento cientifico a través de un equipo de trabajo, comprometido
para lograr la excelencia.

Mision Enfermeria

Contribuir al mejoramiento de la calidad a través de la disciplina, respeto y compromiso
con los nifos, desarrollando actividades de promocién de la salud, prevencién y cuidados
integrales de enfermeria con uso adecuado de recursos, en un marco de equidad y trato
digno.

Filosofia

Fomentar el desarrollo de la enfermeria a través de educacidon continua en servicio a todos
los niveles, para el desempefio eficiente de las funciones que le son asignadas.

Al rescate de nuestros valores:

Unidad, respeto, solidaridad, compromiso, lealtad, disciplina y superacion.
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ANEXO B
Formato de Consentimiento Informado Breve.

El que suscribe autoriza a los médicos del Hospital Infantil de México “Federico Gémez”
que se encarguen de la atencién de , arealizar las
investigaciones medicas que estimen indicadas para el diagnostico de su padecimiento y a
la aplicacion de los tratamientos que juzguen convenientes.

Asi mismo expresa que ha sido informado de los riesgos naturales inherentes a su
enfermedad y a los tratamientos propuestos incluyendo los procedimientos Anestésicos y a
las Intervenciones Quirdrgicas.

Parentesco:

Nombre y firma
Testigo Testigo
Nombre y firma Nombre y firma
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ANEXO C

HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO
FEDERICO GOMEZ

HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO Y COMPRENDIDO

FECHA: / /
NOMBRE DEL PACIENTE: REGISTRO:
NOMBRE DEL RESPONSABLE DEL PACIENTE:
PARENTESCO: IDENTIFICACION:

DIAGNOSTICO PRESUNCIONAL:

POR MEDIO DE LA PRESENTE, EN PLENA CAPACIDAD DE MIS FACULTADES
COMO RESPONSABLE DEL PACIENTE ARRIBA SENALADO:

AUTORIZO AL DR.

(NOMBRE DEL MEDICO RESPONSABLE DEL ACTO O PROCEDIMIENTO PRINCIPAL)

PARA QUE REALICE:

(NOMBRE DEL PROCEDIMIENTO PRINCIPAL QUE SE PLANEA REALIZAR)

AL CUAL LE DOY TOTAL CAPACIDAD LEGAL PARA QUE DESTINE, DE ACUERDO A
LOS PROCESOS INTERNOS DEL HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO FEDERICO
GOMEZ, A QUIEN CREA NECESARIO, PARA QUE INTERVENGAN EN EL ACTO O
PROCEDIMIENTO QUE ESTIMEN INDICADOS, PARA EL DIAGNOSTICO Y
TRATAMIENTO DE MI PACIENTE.

ME FUERON EXPLICADOS A MI ENTERA SATISFACCION Y ENTIENDO EL
DIAGNOSTICO, LA GRAVEDAD DE SU PADECIMIENTO, EL TRATAMIENTO QUE
NECESITA Y LOS PROCEDIMIENTOS A REALIZAR, CON SUS RIESGOS MEDICOS,
QUIRURGICOS Y ANTESTESICOS, ASi COMO SUS BENEFICIOS, EL PRONOSTICO A
CORTO, MEDIANO Y LARGO PLAZO Y LAS POSIBLES COMPLICACIONES QUE SE
PUEDEN PRESENTAR.

SE ME HA INFORMADO Y COMPRENDO QUE DURANTE LOS ACTOS O
PROCEDIMIENTOS, EL PROYECTO DE ATENCION PUEDE CAMBIAR SEGUN LO
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CREAN NECESARIO LOS MEDICOS RESPONSABLES DEL CASO, POR LO CUAL
LOS ACEPTO Y AUTORIZO.

ADEMA,S AUTORIZO QUE Ml CASO SEA ANALIZADO PARA LOS FINES
ESTADISTICOS DEL HOSPITAL, BAJO LAS NORMAS BIOETICAS ESTABLECIDAS.

AUTORIZA: MEDICO:

(NOMBRE Y FIRMA) (NOMBRE Y FIRMA)

TESTIGO: TESTIGO:

(NOMBRE Y FIRMA) (NOMBRE Y FIRMA)
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ANEXO D

ANTES DE LLENAR ESTE FORMATO LEA CUIDADOSAMENTE EL INSTRUCTIVO AL REVERSO

CARTA DE CONSENTIMIENTO BAJO INFORMACION

PARA RECEPTOR DE TRANSPLANTE

LLENESE CON LETRA DE MOLDE LEGIBLE O A MAQUINA

En la ciudad de deldia_ del mesde
delano
Yo
de
anos, sexo y No. de expediente:

Manifiesto que he sido informado que padezco (o padece)

secundaria a

: que el transplante es el tratamiento de eleccién en mi

caso,
y éste es un procedimiento médico-quirdrgico el cual consiste en la colocacién de un
o6rgano o tejido sano, que puede provenir de un donador vivo o de un donador
cadavérico.

Asimismo, se me ha explicado que para evitar el rechazo del 6rgano/tejido transplantado,
tendré que recibir medicamentos inmunosupresores, los que disminuyen las defensas de
mi organismo y me hacen mas susceptible a infecciones. Estando, conciente de lo
mencionado anteriormente doy mi consentimiento para que el personal del grupo de
Trasplantes realice todos los estudios, procedimientos, maniobras e indicaciones médicas
necesarias antes, durante y posterior a la cirugia en la atencién de mi padecimiento.
Reconozco la capacidad de los médicos tratantes y me encuentro consciente de las
posibles eventualidades o complicaciones que pudieran presentarse durante el
tratamiento.

DATOS DEL RECEPTOR O SU REPRESENTANTE LEGAL:

NOMBRE: TELEFONO :
DOMICILIO: COLONIA :
DELEGACION: CIUDAD : ENTIDAD FEDERATIVA FIRMA RECEPTOR O SU

REPRESENTANTE LEGAL

DATOS DEL 1ter TESTIGO:
NOMBRE: TELEFONO :

DOMICILIO: COLONIA :

FIRMA 1er TESTIGO
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DELEGACION: CIUDAD : ENTIDAD FEDERATIVA

DATOS DEL 2do TESTIGO:

NOMBRE: TELEFONO :

DOMICILIO: COLONIA :

DELEGACION: CIUDAD : ENTIDAD FEDERATIVA FIRMA 2do TESTIGO

INSTRUCCIONES DE LLENADO

CARTA DE CONSENTIMIENTO BAJO INFORMACION

PARA RECEPTOR DE TRANSPLANTE

1. Lugar y fecha de realizacién de la Carta de Consentimiento
2. Datos del Receptor

Nombre (Apellido Paterno, Materno, Nombre/s)
Edad

Sexo

Numero de Expediente

Padecimiento

3. Datos del Transplante
Tipo de donador (Vivo / Cadaver)

4. Datos del Receptor o su Representante Legal
Nombre (Apellido Paterno, Materno, Nombre/s)
Teléfono
Domicilio (Calle, numero, Colonia, Codigo Postal, Delegacién o Municipio, Ciudad,
Estado)
Firma

5. Datos del 1er Testito que otorga el consentimiento
Nombre (Apellido Paterno, Materno, Nombre/s)
Teléfono
Domicilio (Calle, numero, Colonia, Codigo Postal, Delegacién o Municipio, Ciudad,
Estado)
Firma

6. Datos del 2do Testito que otorga el consentimiento

Nombre (Apellido Paterno, Materno, Nombre/s)
Teléfono
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Domicilio (Calle, numero, Colonia, Cédigo Postal, Delegacion o Municipio, Ciudad,
Estado)
Firma
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ANEXO E

HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO
FEDERICO GOMEZ

HOJA DE AUTORIZACION DE HOSPITALIZACION

FECHA: / /
NOMBRE DEL PACIENTE: REGISTRO:
NOMBRE DEL RESPONSABLE DEL PACIENTE:
PARENTESCO: IDENTIFICACION:

DIAGNOSTICO PRESUNCIONAL:

POR MEDIO DE LA PRESENTE, EN PLENA CAPACIDAD DE MIS FACULTADES COMO
RESPONSABLE DEL PCIENTE ARRIBA SENALADO:

AUTORIZO A LOS MEDICOS DEL HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO FEDERICO GOMEZ, PARA
QUE SE ENCARGUEN DE SU ATENCION MEDICA INTEGRAL, POR LO CUAL ACEPTO QUE
SEA HOSPITALIZADO EN ESTA INSTITUCION.

A LOS CUALES LES DOY TOTAL CAPACIDAD LEGAL, PARA QUE INTERVENGAN EN LOS
ACTOS O PROCEDIMIENTOS QUE ESTIMEN CONVENIENTES PARA EL DIAGNOSTICO Y
TRATAMIENTO DE MI PACIENTE DE ACUERDO A LOS PROCESOS INTERNOS DEL
HOSPITAL.

SE ME HA INFORMADO Y COMPRENDO QUE DURANTE LA HOSP!TALIZACION DE MI
PACIENTE, EL PROYECTO DE ATENCION PUEDE CAMBIAR, SEGUN SU EVOLUCION
CLINICA, POR LO CUAL ACEPTO Y AUTORIZO A LOS MEDICOS RESPONSABLES DEL CASO,
QUE REALICEN LOS ACTOS O PROCEDIMIENTOS QUE JUZGUEN CONVENIENTES EN SU
ATENCION MEDICA, ASI COMO SU POSIBLE TRASLADO A OTRA UNIDAD HOSPITALARIA
PARA CONTINUAR CON SU MANEJO, EN CASO DE SER NECESARIO.

ADEMAS ME COMPROMETO A RESPETAR LAS NORMAS Y REGLAMENTOS DEL HOSPITAL,
TRAER LOS DONADORES SOLICITADOS, ASi COMO CUBRIR EN LA CAJA DEL HOSPITAL EL
PAGO DE LOS GASTOS QUE SE GENEREN DURANTE LA HOSPITALIZACION DE MI
PACIENTE, CONFORME AL NIVEL SOCIOECONOMICO POR LA TRABAJADORA SOCIAL.
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AUTORIZA:

TESTIGO:

(NOMBRE Y FIRMA)

(NOMBRE Y FIRMA)

MEDICO:

TESTIGO:

(NOMBRE Y FIRMA)

(NOMBRE Y FIRMA)
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ANEXO F
Programa de informacién del familiar en hospitalizacion.

En el servicio

Nombre del problema/ condicién (jtentativa? ;jconfirmada?)
Reportes de laboratorio o pruebas diagnosticas

Causa de la enfermedad

Curso probable del problema

Curso probable de recuperacion

Tratamiento (si existe, existe una forma genérica disponible
Efectos colaterales o notas sobre el uso de la medicacién

NoUnAwDh =

En caso de alta
1. Cuidados en casa (dieta, actividad, tratamiento, precauciones).
2. Fecha de préxima consulta (si se necesita)
3. Signos de peligro; razones para asistir nuevamente
4. Como proteger a otros de la infeccién (si es infecciosa)

En caso de fallecimiento
1. Nombre del problema/ condicién (jtentativa? confirmada?)
Causa
Solicitud de autopsia
En que consiste la autopsia
Que se espera de la autopsia
Cuando se entrega al nifio
Que tramites debe seguir
Cuando recoge el resultado de la autopsia

PN WD

Recibi por parte del medico tratante la informacién detallada

Nombre del familiar Firma o huella digital
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ANEXO G

10.

LOS DERECHOS DE LOS PACIENTES

RECIBIR ATENCION MEDICA ADECUADA
RECIBIR TRATO DIGNO Y RESPETUOSO

RECIBIR INFORMACION SUFICIENTE, CLARA, OPORTUNA Y
VERAZ

DECIDIR LIBREMENTE SOBRE SU ATENCION

OTORGAR O NO SU CONSENTIMIENTO VALIDAMENTE
INFORMADO

SER TRATADO CON CONFIDENCIALIDAD

CONTAR CON FACILIDADES PARA OBTENER UNA SEGUNDA
OPINION

RECIBIR ATENCION MEDICA EN CASO DE URGENCIA
CONTAR CON UN EXPEDIENTE CLINICO

SER ATENDIDO CUANDO SE INCONFORME POR LA ATENCION
MEDICA RECIBIDA

96



ANEXO H

11.

12.

13.

14,

15.

16.

17.

18.

19.

20.

LOS DERECHOS DE LOS MEDICOS

EJERCER LA PROFESION EN FORMA LIBRE Y SIN PRESIONES
DE CUALQUIER NATURALEZA

LABORAR EN INSTALACIONES APROPIADAS Y SEGURAS QUE
GARANTICEN SU PRACTICA PROFESIONAL

TENER A SU DISPOSICION LOS RECURSOS QUE REQUIERE SU
PRACTICA PROFESIONAL

ABSTENERSE DE GARANTIZAR RESULTADOS EN LA ATENCION
MEDICA

RECIBIR TRATO RESPETUOSO POR PARTE DE LOS PACIENTES
Y SUS FAMILIARES, ASI COMO DEL PERSONAL RELACIONADO
CON SU TRABAJO PROFESIONAL

TENER ACCESO A UNA EDUCACION MEDICA CONTINUA Y SER
CONSIDERADO EN IGUALDAD DE OPORTUNIDADES PARA SU
DESARROLLO PROFESIONAL

TENER ACCESO A ACTIVIDADES DE INVESTIGACION Y
DOCENCIA EN EL CAMPO DE SU PROFESION

ASOCIARSE PARA PROMOVER SUS INTERESES
PROFESIONALES

SALVAGUARDAR SU PRESTIGIO PROFESIONAL

RECIBIR REMUNERACION POR LOS SERVICIOS PRESTADOS
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ANEXO I

REUNIONES INFORMATIVAS A PADRES Y PACIENTES EN PROGRAMA DE
REHABILITACION. DEPARTAMENTO PSICOLOGIA PEDIATICA EN
NEFROLOGIA.

Clase 1

Temario

Funcidn de los rifiones

Causas de enfermedad en los rifiones

Que es la insuficiencia renal crénica y sus complicaciones

Que es la cavidad peritoneal y como funciona la dialisis peritoneal

Expositor
Fecha (semanal)
Clase 2

Temario

Descripcion del programa de didlisis peritoneal

Tipo de soluciones de dialisis

Material necesario y técnicas de recambio y uso del sistema

Numero de recambios al dia

La importancia de la técnica aséptica y antiséptica

Cuidados del catéter

Complicaciones: infeccion del tinel vy sitio de salida, produccién de fibrina, peritonitis,
exceso de liquidos, deshidratacion, fuga de liquido, disfuncion del catéter, liquido
hematico, dolor asociado a la didlisis y constipacion.

Expositor
Fecha (semanal)
Clase 3

Temario

Vigilancia de los signos vitales (presion arterial, peso).

Registro de la didlisis en casa

Medicamentos que se emplean en pacientes urémicos, propoésito, dosis, horarios de
administracion, efectos secundarios, precauciones y relacion con los exdmenes sanguineos
Transfusiones y hepatitis B

Dieta: plan de comidas, ingesta de calorias, requerimientos proteicos, ingesta de sodio,
potasio y agua, registro de la dieta, alimentos prohibidos.

Explicacion de los exdmenes de sangre de rutina
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Medida de alarma y cuando acudir de urgencia al hospital.
Expositor

Fecha (semanal)

Clase 4

Temario

Indicaciones de ingreso a programa de hemodiélisis
Vias de acceso para HD y tipo de catéteres y fistulas
Como funciona la maquina

Complicaciones

Cuidados especiales del nifio HD (catéter, dieta, etc.).

Expositor
Fecha (semanal)
Clase 5

Temario

Generalidades de trasplante renal

Seleccion de donador y receptor

Técnica quirtrgica

Cuidados postoperatorios

Medicamentos inmuno supresores y sus efectos colaterales
Vigilancia de la consulta externa

Complicaciones: infecciones, rechazo agudo y cronico, linfocele, nefrotoxicidad.

Causas de disfuncién del injerto
Examenes para donante y receptor previos TR
Exdmenes de rutina pos TR.

Expositor

Fecha (semanal)
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ANEXOJ

HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO
FEDERICO GOMEZ

DIRECCION MEDICA
RESUMEN DE AUTOPSIA

NOMBRE:

Reg. Hospitalario:

Fecha de Nacimiento:

Fecha de Ingreso:

Fecha de Defuncién:

Edad: Horas Postmortem:
Sexo: Restricciones:
Servicio: Médico Patdlogo:
Dr.(a):

Departamento :

Comunico a usted que se le practicé estudio necrépsico al nifio (a):

Que fallecié el dia Del mes de Del afo:

Que fue atendida en su Servicio, envio a usted los diagndsticos macroscépicos provisionales.

ENFERMEDAD PRINCIPAL:

ALTERACIONES CONCOMITANTES:

CAUSA DE MUERTE:

Médico Responsable
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ANEXO K

Departamento de Psiquiatria y Medicina del Adolescente
Servicio de Psicologia

Reporte de Evaluacion para trasplante

Tipo de trasplante

Receptor Donador

Nombre Nombre

Registro Edad

Fde Nacimiento Sexo

Edad Escolaridad

Sexo Ocupacién

Escolaridad Relacion con el receptor

Dinamica familiar

Area intelectual

Rasgos de personalidad

Observaciones

Fecha Contraindicacién si no  psicologa
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ANEXO L

HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO
“FEDERICO GOMEZ”

DEPARTAMENTO DE TRABAJO SOCIAL
CEDULA SOCIO — ECONOMICA

SERVICIO

NOMBRE DEL PACIENTE:

EDAD: | | | FECHA DENACIMIENTO:| | | | |

ANOS MESES ANO MES DIA
FECHA DE INGRESO: | | | | | | SEXO: NACIONALIDAD:
ANO MES DIA
DOMICILIO ACTUAL:
CALLE NO.
EXT./INT.
COLONIA C.P.
DELEGACION / MUNICIPIO ESTADO TELEFONO
DOMICILIO TEMPORAL:
CALLE NO.
EXT./INT.
COLONIA DELEGACION TELEFONO
FUENTE DE INFORMACION:
PADRE: EDAD:
ESTADO CIVIL: |:| OCUPACION: ESCOLARIDAD:
MADRE: : EDAD:
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ESTADO CIVIL: |:| OCUPACION: ESCOLARIDAD:

I. INGRESO FAMILIAR

INGRESO POR MES:

NUMERO DE DEPENDIENTES ECONOMICOS:

Il. OCUPACION:

NOMBRE DE LA EMPRESA:

SEGURIDAD SOCIAL:

FIJO: EVENTUAL: I:I

ALIMENTACION:
PUNTUACION

GASTO MENSUAL:

% DEL INGRESO TOTAL: [ ]

lil. VIVIENDA

TIPO DE TENENCIA: RENTADA (0) PRESTADA (1) PROPIA
PAGADA (3)

SERVICIOS INTRADOMICILIARIOS: (Agua, luz, drenaje, teléfono)

De 0 a1 servicio (0) Dos servicios (1) Tres servicios ( 2) Cuatro servicios
omas (3)

MATERIAL DE CONSTRUCCION

Lamina de cartén, madera u otro (0) Mixta (1)
Mamposteria (2)

NUMERO DE PERSONAS POR DORMITORIO

‘ 4 6 mas personas (0) 3 personas (1) 1a2personas (3) |
NUMERO DE HABITACIONES
\ De 1 a 2 habitaciones (0) De 3 a 4 habitaciones ( 2) 5 6 mas habitaciones ( 3) |

TIPO DE VIVIENDA

Grupo 1 Institucion de proteccién social, cuarto, cueva, choza o casa rural, barraca, tugurio (0)

Grupo 2  Vecindad, cuarto de servicio (1)

Grupo 3  Departamento a casa popular (2)
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Grupo 4  Departamento a casa clase media (3)
Grupo 5  Departamento a casa residencial [ 4

IV. LUGAR DE RESIDENCIA
Area Geogréfica

Distrito Federal ( 3) Estado de México (2) Otras Entidades Federativas ( 1)

Zona Ubicacion I:I
Urbana ( 2) Suburbana (1) Rural (0)

V. ESTADO DE SALUD FAMILIAR

No. de enfermos en el nucleo familiar
Tres o el principal aportante al ingreso familiar (0) Dos (1) noincluye al paciente ( 2) I:I

Total de

Puntos

Clasificacion

Dx. Médico

T.S.

NOMBRE Y FIRMA

Trabajadora Social

Nivel

Observaciones

104




ANEXOM

HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO
“FEDERICO GOMEZ”

DEPARTAMENTO DE TRABAJO SOCIAL

ESTUDIO SOCIAL

DATOS GENERALES DEL PACIENTE

DIAGNOSTICO MEDICO SERVICIO

CLASIFICACION

LUGAR Y FECHA DE NACIMIENTO

ESCOLARIDAD

DOMICILIO (CALLE Y NUMERO)

COLONIA

DELEGACION CP.

TELEFONO

DOMICILIO TEMPORAL (CALLE Y
NUMERO)

COLONIA DELEGACION

C.P.

PARENTESCO

TELEFONO

PERSONA RESPONSABLE

PARENTESCO

REFERENCIA DEL CASO

DEERCHOABIENTE (O ss (O IssTE

PRIMER INGRESO O REINGRESO O

OTROS:

GRUPO FAMILIAR

PADRE

EDAD_

ESCOLARIDAD OCUPACION

APORTACION MENSUAL
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MADRE EDAD

ESCOLARIDAD OCUPACION APORTACION MENSUAL
ESTADO CIVIL DE LOS PADRES
HIJOS Y OTROS CONVIVIENTES: TOTAL HIJOS CASADOS INDEPENDIENTES FALLECIDOS
EDO PARENTESCO )
NOMBRE EDAD | SEXO ' CON EL ESC OCUPACION INGRESO | APORTACION
CIVIL PACIENTE

RELIGION

ESTADO DE SALUD FAMILIAR

“CRONICOS O EN REHABILITACION, ADICCIONES, LUGAR DE TRATAMIENTO”

DE LOS PADRES

DE LOS HIJOS

OTROS
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METODO DE CONTROL DE FERTILIDAD

CONDICIONES ECONOMICAS Y DE TRABAJO

ESPECIFICAR LA ACTIVIDAD DEL RESPONSABLE ECONOMICO

LUGAR Y HORARIO DE TRABAJO TELEFONO
EGRESOS MENSUALES: ALIMENTACION
$
RENTA $
LUZ AGUA, TEL. $
COMBUSTIBLE  §$
APORTACION MENSUAL $
TRANSPORTE ~ §
VESTUARIO $
DIVERSIONES $
OTROS $
TOTAL $
ALIMENTACION BASICA
DESAYUNO
COMIDA
CENA
(O ApECUADA (O DEFICIENTE
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CONDICIONES DE LA VIVIENDA

TENENCIA: casapropia () renTapA () prestaba ()
OTROS

TIPO DE VIVIENDA: CASA SOLA O DEPARTAMENTO O VECINDAD O CUARTO REDONDO O
OTROS

DISTRIBUCION: ~ NO.DE DORMITORIOS COCINA SALA COMEDOR
PATIO

SERVICIO SANITARIO: COMPLETOO FOSA SEPTICA O LETRINA O POzZO NEGROO FECALISMO O

WCO

MATERIAL DE CONSTRUCCION: PISO PAREDES TECHO
SERVICIOS PUBLICOS: ABASTECIMIENTO DE AGUA ALUMBRADO DRENAJE
PAVIMENTACION

CENTROS ESCOLARES:  TIEMPO TRANSPORTE: TIEMPO: SERVICIOS MEDICOS:
TIEMPO:

TIPO TIPO TIPO:
ZONA: URBANA O SUBURBANA O RURAL O
OBSERVACIONES
FECHA DE LA ENTREVISTA
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NOMBRE Y FIRMA DE LA TRABAJADORA SOCIAL

NOTAS DE EVOLUCION

ANEXO N

109




011

REGISTRO PACIENTES CON IRCT HOSPITAL INFANTIL DE MEXICO FEDERICO GOMEZ

Estado Localidad CreatininaCédula S E ** Finaciamiento * Causa de IRCT Edad, sexo

Nombpre
(es)

200.
Apellido

ler.
Apellido Registro

*Finaciamiento: paterno, materno. Profesion u oficio.

** Cédula socio econdmica: cuantitativa (puntaje) cualitativa.
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