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Resumen

La presente investigacion plasmo criterios bioéticos y biojuridicos para la incorporacion de
una Ley de Cuidados Paliativos (CP) en el ordenamiento juridico peruano, en este sentido, se
analizo dicha institucién. Ademas, se verificd que, en la legislacion peruana, desde el 2018, se
cuenta con laLey 30846: “Ley que crea el Plan Nacional de Cuidados Paliativos para
Enfermedades Oncologicas y no Oncologicas”, y con el Documento Técnico “Plan Nacional
de Cuidados Paliativos para Enfermedades Oncoldgicas y No Oncoldgicas en el Pert 2021-
2023”; no obstante, en la actualidad, se carece de una Ley especifica de CP, legislacién
necesaria para salvaguardar la dignidad del enfermo peruano a través de una atencion integra
y multidisciplinar. Para ello, se utilizé la metodologia cualitativa, a través de la cual se ha
seleccionado informacion bioética y biojuridica relevante. Es pertinente precisar, que en el
proceso de la investigacion se gestiond la visita al primer hospital de CP en Perti: “Misky
Maria”, obra de la Asociacion de las Bienaventuranzas, a Su vez se cursd y aprobo el
Diplomado Internacional en Cuidados Paliativos y Bioética, lo cual refleja que el presente
trabajo es fruto de ciencia, experiencia y humanidad, caracteristicas indispensables de Cicely
Saunders, Fundadora de los Cuidados Paliativos.

Palabras clave: Cuidados Paliativos, Biojuridica, Proyecto de ley, Calidad de vida.
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Abstract

The present investigation shaped bioethical and bio-legal criteria for the incorporation of a
Palliative Care Law (CP) in the Peruvian legal system, in this sense, said institution was
analyzed. In addition, it was verified that, in Peruvian legislation, since 2018, there is Law
30846: "Law that creates the National Plan for Palliative Care for Oncological and Non-
Oncological Diseases", and with the Technical Document “"National Plan for Palliative Care
Palliative Treatments for Oncological and Non-Oncological Diseases in Peru 2021-2023";
However, at present, there is a lack of a specific PC Law, necessary legislation to safeguard
the dignity of the Peruvian patient through comprehensive and multidisciplinary care. For
this, the qualitative methodology was used, through which relevant bioethical and biolegal
information has been selected. It is pertinent to specify that in the process of the investigation
the visit to the first PC hospital in Peru was arranged: "Misky Maria", work of the Association
of Beatitudes, in turn the International Diploma in Palliative Care and Bioethics, which
reflects that this work is the result of science, experience and humanity, essential

characteristics of Cicely Saunders, Founder of Palliative Care.

Keywords: Palliative Care, Bio-legal, Bill, Quality of life.



Introduccion

Los Cuidados Paliativos (CP), han sido oficialmente incorporados y conceptualizados
desde 1980 por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), quien define al cuidado paliativo
como un “planteamiento que mejora la calidad de vida de los pacientes (adultos y nifios) y sus
allegados cuando afrontan problemas inherentes a una enfermedad potencialmente mortal”
(OMS, 2020).

En relacion a la conceptualizacion anterior, la Asamblea Mundial de la Salud (2014),
6rgano decisorio supremo de la OMS, a través de su primera resolucién de ambito mundial
sobre CP: "Resolucion 67.19 de la Asamblea Mundial de la Salud de fecha 24.05.2014”,
reconoce que los CP son un “servicio de salud efectivo centrado en las personas”. Asi
también, la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS, 2022), refiere que son una
institucion dedicada a “optimizar la calidad de vida de los pacientes con enfermedades
avanzadas Yy sus familias; lo que incluye la prevencion y el alivio del sufrimiento mediante la
identificacion anticipada, evaluacion, tratamiento del dolor e inconvenientes fisicos,
psicosociales y espirituales”.

Desde un contexto mundial e internacional, el Primer Atlas Mundial de Cuidados
Paliativos al final de la vida (2014), resefia que “40 millones de personas en el mundo
necesitan cuidados paliativos cada afio, debido al envejecimiento de la poblacion y al aumento
de enfermedades cronicas y no transmisibles”. Por otro lado, desde un contexto nacional, la
mayoria de las personas que necesitan cuidados paliativos en Peru; padecen enfermedades
cronicas tales como SIDA, céancer, diabetes, insuficiencia renal cronica, parkinson, demencia,
anomalias congénitas, tuberculosis multidrogo-resistentes, artritis reumatoide, enfermedades
cardiovasculares, hepaticas crénicas, respiratorias crénicas y neurologicas, entre otras. Las
cifras mencionadas, reflejan que la necesidad de esta institucion, a nivel internacional y
nacional son cuestionables.

Aunado a la situacion mencionada; la Resolucion Ministerial N° 939-2021-MINSA,
considera que el fortalecimiento y desarrollo de las politicas de CP son desiguales en el
mundo, dado que, en el 2011, fueron evaluados 234 paises, de los cuales s6lo en el 8,5%
contaban con este componente integral en su sistema de salud, el 42% carecia de este servicio
y un 32% contaba con servicios aislados de asistencia paliativa. En Perd, segin los datos
plasmados en el Documento Técnico: “Plan Nacional de Cuidados Paliativos para
enfermedades oncoldgicas y no oncologicas en el Perd 2021 — 2023” (2021), de 22 regiones
peruanas evaluadas entre el 2018 y 2019, “el 67% de adultos requieren cuidados paliativos; no

obstante, solo el 0.3% se benefician con los mismos” (p.23). En cuanto a nifios, “entre 24 —



27%, tienen la necesidad de este tratamiento, no obstante, la cobertura de cuidados paliativos
oscila entre 18 — 20%” (p.28).

De la realidad internacional y nacional descrita brevemente, se reveld la necesidad de
integrar en el sistema de salud y en el ordenamiento juridico nacional e internacional, una ley
en materia paliativa.

En Per(; se aprecia un avance paulatino para atender la demanda de pacientes con diversas
enfermedades avanzadas, que requieren de este tratamiento integral. Asi pues, a nivel
nacional, la politica publica en materia de salud, no la prioriza.

Ahora bien, desde un &mbito juridico nacional se cuenta con a) Ley 30846: “Ley que crea
el Plan Nacional de Cuidados Paliativos para Enfermedades Oncolégicas y no Oncoldgicas”,
publicado el 19 de setiembre de 2018; b) Proyecto de Ley 04780/2019-CR : “Ley que declara
el 18 de setiembre de todos los afios dia nacional de los cuidados paliativos en el Per”,
presentado el 17/09/2019 (aun se encuentra en comision); ¢) “Ley que declara de interés
nacional la prevencion, la deteccion temprana y el tratamiento contra el cancer pulmonar”,
publicado el 02/05/2021; d) Documento Técnico “Plan Nacional de Cuidados Paliativos para
Enfermedades Oncoldgicas y No Oncoldgicas en el Peri 2021-2023”, promulgado en la
“Resolucion Ministerial N° 939-2021/MINSA” de fecha 26 de julio del 2021; y e) Proyecto
de Ley 07794/2020-CR: “Ley que declara de interés nacional y necesidad publica los
cuidados paliativos y el control del dolor en el tratamiento integral del cancer”; publicado el
10 de agosto de 2021; a través de la Ley N° 31336: “Ley nacional del cancer”.

Descrito, el contexto juridico nacional, se corrobora que en la actualidad existen intentos
inacabados para incorporar los CP en el sistema de salud y a su vez no existe la determinacion
para considerarlos como un derecho, en el sistema juridico nacional. Asociamos a esta
verificacion, la escasa formacion de expertos peruanos capacitados en una cultura paliativista
y en el tratamiento del dolor.

En virtud de la realidad social y juridica descrita, se ha planteado la siguiente pregunta
problema: ;Cémo se planteara la incorporacion de una ley de cuidados paliativos con criterios
bioéticos y biojuridicos en el Peru? A fin de poder responder a la siguiente pregunta, nos
planteamos el siguiente objetivo general: Proponer la incorporacion de una ley de cuidados
paliativos en el Perl con criterios bioéticos y biojuridicos. y como objetivos especificos los
siguientes: a) Definir la situacion actual de los cuidados paliativos en el Per(; b) Establecer
los criterios bioéticos y biojuridicos a tener en cuenta en una posible Ley de cuidados

paliativos en Peru; y ¢) Formular una propuesta de ley de cuidados paliativos en el Perd.
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Desde la problematica y objetivos descritos, urge la necesidad que a nivel de Estado
peruano se consideren criterios bioéticos y biojuridicos para la promulgacion de una ley de
cuidados paliativos en el Ordenamiento Juridico Peruano; a fin de custodiar juridicamente la
dignidad, calidad de vida y la prestacion de una atencion centrada en la persona y respetuosa

con ella, considerandola como un ser humano hasta el final de la vida.

Revision de literatura

El presente apartado se constituyd por la bibliografia mas resaltante en el tema materia de
estudio, asi como las bases tedricas que han partido del estudio de las categorias conceptuales.
Asi tenemos:

Saunders (2011) con su libro “Velad Conmigo”; es la inspiracion para el desarrollo del
presente articulo; ya que fue ella, la Fundadora de los Cuidados Paliativos; a través de su frase
célebre; “Importas porque eres ta, hasta el ultimo momento de tu vida. Haremos todo lo que
podamos, no solo para ayudarte a morir en paz, sino también para ayudarte a vivir hasta que
mueras” (p.80 - 81); palabras que, al analizarlas, revelan que los cuidados paliativos sean una
mezcla de ciencia y humanidad. En este sentido, amar al otro cuando nos es util, es facil; pero
cuando este otro esté inutil, fragil, degenerado y le sigues amando, se le esta respetando su 10
condicion de ser humano al final de la vida. Saunders, con sus escritos y testimonio de vida
insta a formarnos, cualificarnos y capacitarnos desde las diversas profesiones u oficios con la
finalidad de que el paciente sea auxiliado por la ciencia y sobre todo dotado de un cuidado
integral, cercano, humano se sienta sujeto de derecho.

Gomez et al. (2016), en su articulo “Teorias de enfermeria para la investigacion y practica
en cuidado paliativo”, nos revelan “cuatro teorias de enfermeria de rango medio que pueden
orientar la investigacion y la préctica en cuidado paliativo: confort, final tranquilo de la vida,
autotrascendencia e incertidumbre” (p.2). El analisis de las referencias seleccionadas refleja
“el predominio de estudios descriptivos que han abordado los fendmenos centrales de cada
teoria en pacientes y en cuidadores familiares” (p.2). Este articulo, servird como sustento para
reconocer la importancia de cada teoria, a su vez la preponderancia y el aporte para el
desarrollo de este tratamiento holistico en la actualidad.

Lopez et al. (2020) en su articulo “Caracterizacion de pacientes que reciben cuidados
paliativos en una unidad privada no hospitalaria en El Salvador”, de acuerdo con las
caracteristicas observadas en sus pacientes, establecen como principios basicos de los
cuidados paliativos modernos: “a) vision global del enfermo y su familia, b) atencion de los

sintomas fisicos, psicolOgicos y existenciales” (p. 66). Principios; que seran el incentivo para



11

mejorar los mecanismos juridicos de esta institucion; a su vez para instaurar criterios bioéticos
y biojuridicos, a tener en cuenta en una posible legislacion sobre cuidados paliativos en Perd.

Sanchez, R., Vassallo, K., & Gonzales, K. (2021), en su articulo “Analisis bioético y
biojuridico de la normatividad sobre cuidados paliativos en Pert1”; refieren que “los cuidados
paliativos son un servicio de salud que contribuye al cuidado de la persona en el proceso de
morir” (p.135). El presente antecedente, nos muestra la urgencia de que, a nivel de Perq,
exista una normativa a favor del paciente con enfermedades avanzadas y a su vez, para la
familia de éste.

Cabrera, M., Arévalo, S., & Irigoyen, A. (2021), en su articulo “Cuidados Paliativos, una
disciplina que humaniza la practica médica al final de la vida: Algunos aportes desde la
psicologia”; tiene por objetivo “desarrollar y exponer las vicisitudes que atraviesan los
pacientes diagnosticados con una enfermedad que amenaza su vida y los pone de cara a la
posibilidad de la muerte (p.122)”. Este antecedente, servird como guia para mencionar y hacer
hincapié en el aporte que la Psicologia realiza a los cuidados paliativos, de esta manera se
rescatara la importancia de legislar la necesidad de la formacion de un equipo multidisciplinar
para la aplicacion de este servicio integral.

Ordoénez, N., & Monroy, Z. (2021), en su articulo: “Cuidados paliativos: un estudio sobre
la experiencia de familiares de enfermos de cancer en fase terminal”; refieren que los
cuidados paliativos al final de la vida no son proporcionados en todos los casos. Asi pues,
indican que se da “prioridad por cubrir las necesidades médicas que se centran en el control
del dolor, dejando de lado las necesidades psicologicas, sociales y espirituales” (p.66); las
cuales son imprescindibles; lo alarmante de ello es que estas ultimas son solucionadas por la
propia familia; por tanto con el presente antecedente se refleja la urgente y necesaria atencion
integral que los pacientes con enfermedades avanzadas requieren desde las “diversas
disciplinas, siempre velando por la dignidad y bienestar al final de la vida” (p.66).

Sanchez A. (2019), en su trabajo de investigacion para optar el grado académico de
bachiller en enfermeria, denominado “Revision bibliografica: conocimientos en cuidados
paliativos en profesionales de enfermeria”; concluye expresando que el experto de enfermeria
desarrolla un rol importante en los cuidados paliativos; sin embargo, “su conocimiento es
deficiente, existiendo una gran necesidad de formar y capacitar a dicho profesional, para que
pueda ejecutar de manera correcta las intervenciones, tanto para el paciente y su familia que
requieren este tipo de cuidados” (p.14). Con lo expresado, por la autora, se puede ratificar
que, a mayor nivel de formacion y capacitacion por parte del profesional de salud, la atencion

brindada hacia el paciente con diversas enfermedades avanzadas, mejorara. De la misma
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manera, para ofrecer una atencion integral, es necesario apoyarse en una estrategia
multidisciplinaria, que albergue el desarrollo de aspectos biologicos de la enfermedad, (como
el dolor y la sintomatologia), la dimension emocional, social y espiritual, sin olvidar a los
miembros de la familia, quienes son soporte y a su vez se les considera como cuidadores
principales durante todo el proceso de la enfermedad.

Bases teoricas

Para categorizar adecuadamente a las teorias que se tendran en cuenta para el desarrollo del
presente articulo, se ha creido conveniente escudrifiar las teorias de la Bioética y de los
Cuidados Paliativos. Asi tenemos:

Teorias de la Bioética

Con relacion a las teorias de la bioética, se expone las mas representativas:
A. Bioética Principialista

Tomas & Garrido (como se cita en Agurto & Ramos, 2022) refieren que la Bioética
Principialista, como corriente de pensamiento, promueve desde la ética, el bien integro de la
persona humana. Dicho modelo de pensamiento, alberga cuatro principios, los cuales segun
Garcia (2012, p. 69) son: a) Autonomia: guarda inmediata relacion con la cuestion del
consentimiento informado de la persona actual o potencialmente enferma, b) Beneficencia:
compromete a proporcionar beneficios a los demas, ¢) No maleficencia: nos obliga a no dafiar
a los demas. Clasicamente conocido como primun non nocere y d) Justicia: refiere a la
obligacion de igualdad en los tratamientos y, en lo que respecta al Estado, a la equitativa
distribucion de recursos para la sanidad, los hospitales, la investigacion, etc.

B. Bioética Personalista

La bioética personalista contribuye a la supervivencia de nuestras sociedades. Su finalidad
es “promover el bien integro de la persona humana, eje y centro de la vida social” (Garcia,
2012, p.67). En este orden de ideas, Elbaba (citado en Sdnchez & Helfer, 2016, p.51), refiere
que, para el enfoque de esta ciencia, la vision de persona humana es fundamental, por ello
“utiliza como parametro para definir si un acto es licito o ilicito (...), el bien integral de la
persona”. Por lo citado, la bioética personalista, respeta, defiende y promociona a la persona
humana, debido a que respeta su dignidad.

Junto a Garcia (2012), es conveniente acotar, que los principios de esta ciencia son: 1.
Defensa de la vida fisica, el cual destaca a la vida corporea como un componente primordial
de la persona humana; 2. Totalidad, a través del cual se indica que la persona humana
constituye una totalidad; 3. Libertad y Responsabilidad, donde se sefiala que todo sujeto de

derecho es autébnomo, responsable y libre para alcanzar el bien de si mismo y el de las otras
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personas y 4. Sociabilidad y Subsidiariedad, a través de la unién de estos principios la persona
esta inserta en una sociedad.
Teorias de los Cuidados Paliativos

Barrera et al. (2008) y Fawcett & Desanto (2013), refieren que una teoria abarca un
cumulo de conceptos relativamente concretos y delimitados, los cuales pueden alcanzar algin
beneficio en la practica, siempre y cuando, segin Sanchez (2002), logren algun resultado
préspero al emplearlas. Es pues, que, en el origen de los CP, se reconocen diversas teorias, no
obstante, se mencionard a continuacion las més resaltantes:

A. Teoria de Kubler-Ross

La teoria desarrollada por Kubler-Ross (2011), hace referencia al tramo final de la vida,
conocido como el modelo fasico del morir, es decir aborda temas como muerte, enfermos
agonizantes y cuidado paliativo. La autora disefia diversas etapas, por las cuales las personas
con enfermedades avanzadas tienen que afrontarlas, entre las mas destacables, tenemos el
duelo, que inicia con la negacion y finaliza con la aceptacion de la propia muerte, si la
resolucion es favorable.

B. Teoria de Cicely Saunders

Los aportes de Saunders (2011), van relacionados al progreso de los centros de salud, para
pacientes con enfermedades terminales y cuidados paliativos modernos. Cicely Saunders fue
la primera experta en la direccion de sintomas de pacientes desahuciados, quien en Gran
Bretafia apertura el movimiento Hospice, “considerado un nuevo concepto de abordaje global
para enfrentarse a una gran variedad de sintomas y al sufrimiento que experimentan los
enfermos terminales” (Vidal & Torres, 2006, p. 24).

La fundadora de esta institucion integral, enfatizdé en lo indispensable y humano que es
eliminar la angustia y temor al final de la vida, asi pues, instaba con su testimonio de vida a
combinar ciencia y humanidad, es decir ciencia concreta y correcta impregnada de atencion
personalizada. Precisaba, ademas, que es la familia, quien debe actuar como unidad de
cuidado, y a quien se le compartira veridicamente la historia clinica del paciente. Asimismo,
al observar la necesidad del trabajo en equipo en los Hospices, se trasluce actualmente la
urgencia del trabajar con un conjunto de profesionales que integren el equipo multidisciplinar.
C. Teoria de confort

A la presente teoria, se le estima como un referente sustancial para la practica del quehacer
paliativo. Kolcaba (1994), describia el término confort como la etapa donde los pacientes al
recibir las diversas intervenciones, experimentaban un periodo reconfortante, como producto

de satisfaccion y bienestar.
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Con esta propuesta, se esclarecia el objetivo principal de la etapa terapéutica, dando a
conocer al mismo tiempo una de las necesidades centrales de atencion de los enfermos al final
de la vida, es decir el confort, el cual segin Kolcaba (1995, 2001) albergaba cuatro contextos:
a) fisico (cualquier tipo de bienestar perteneciente a las sensaciones del cuerpo); b) psico-
espiritual (ambito que abarca autoestima, afectividad, sexualidad y autoconcepto); c)
ambiental (factores externos), d) sociocultural (relaciones interpersonales, familiares y
sociales).

La importancia de esta teoria, la sefialan Vendlinski y Kolcaba (1997), al precisar que,
siendo el confort un mecanismo integral, mejora el estado fisico, emocional y espiritual de los
pacientes y sus familias. Es en esta etapa, donde se originara el contenido holistico que debe
desarrollarse en la atencion primaria.

D. Teoria de autotrascendencia, de Pamela Reed

La teoria de autotrascendencia, planteada por Pamela Reed insta a la custodia de tres
componentes: bienestar, trascendencia y vulnerabilidad del ser humano al final de la vida.
Ademas, indica que las intervenciones especializadas por el personal médico fomentan el
bienestar y los esfuerzos terapéuticos van dirigidos hacia su propia conciencia y a su cuidado
interior. Ahora bien, Reed et al. (2008), refieren que el concepto de autotrascendencia se
aplica desde: a) la figura particular del participante; b) los cambios originados por la
autotrascendencia; c) situaciones dolorosas de procesos complejos de autotrascendencia, y d)
los factores que la favorecen o no al paciente.

Finalmente, esta teoria, contribuye al final de la vida, un buen desarrollo del bienestar,
trascendencia y vulnerabilidad del ser humano. Importa que sea el protagonista, es decir el
enfermo, quien explore la trascendencia a la que esta llamado, que a través de la experiencia
del dolor y a su vez de aquellas que le otorgan aceptacion y felicidad, pueda reconocer el
siguiente estado que le espera, después de su muerte, sin tener temor o0 angustiarse por ello.

E. Teoria desarrollada por Ruland y Moore

La presente teoria, conocida como la del final tranquilo de la vida, exhibe una clara
necesidad, asi lo refiere Gomez et al., 2016, en tanto que proporciona el mejor cuidado
posible mediante el uso adecuado y pertinente de la tecnologia y de las diversas estrategias de
bienestar, a fin de “aumentar la calidad de vida y lograr una muerte tranquila, lo que enfatiza
en los componentes de ausencia de dolor, experiencias de bienestar, dignidad y respeto,

estado de tranquilidad y proximidad de los allegados” (p.16).
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Bases Conceptuales

Para lograr una apropiada comprension del presente proyecto de investigacion se presentan
las siguientes bases conceptuales, las cuales son el eje primordial para su desarrollo. Asi
tenemos:

Cuidados Paliativos

Cicely Saunders (2011), respecto a los CP, indica que: “trabajar en esta institucion
requiere una perspectiva que valore integralmente a la persona” (p.10). “La meta y finalidad
es alcanzar la excelente calidad de vida posible para los refractarios y sus familias” (p.64). En
este sentido, Sarmiento (2011), precisa que el trabajar en la institucion de los CP, requiere el
desarrollo de un equipo multidisciplinar amplio y capacitado, que incluya al paciente y su
familia.

Por otro lado, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2015) establece que “Los CP
consisten en un cuidado total activo del cuerpo, la mente y el espiritu, con la prestacion de
apoyo a la familia”. Asimismo, la Organizacion Internacional Especializada en Salud Publica
de las Américas, OPS (2021) establece que, los CP son la institucion que prospera la salud y
sobre todo la vida de los pacientes conjuntamente con sus familias, que se enfrentan a
diversas enfermedades amenazantes para la vida, asi pues, son la prevencién y alivio para
todo dolor que ocasiona sufrimiento, por medio de un diagnéstico adecuado acompafiado de
una evaluacion veridica e integra, a acerca del tratamiento del dolor y otros aspectos fisicos,
psicoldgicos y espirituales.

El Documento Técnico: “Plan Nacional de CP para enfermedades oncoldgicas y no
oncoldgicas en el Perd 2021-2023”; conceptualiza a los CP, “como la atencion que se ofrece a
pacientes y familias que sufren alguna enfermedad severa, que limita o acorta la vida” (p. 8).
En dicho documento, encontramos la siguiente division (p.8-9): a) CP Basicos: pacientes con
enfermedades avanzadas que no necesitan especialistas para su atencion. Son atendidos por el
equipo de atencidn primaria; b) CP Domiciliarios: se brindan en el domicilio para apoyar a
pacientes, familias y cuidadores; ¢) CP Especializados: otorgados a pacientes de alta
complejidad, quienes poseen mayores urgencias médicas y d) CP Intermedios: ofrecidos a
pacientes con enfermedades limitantes, requieren acudir a un establecimiento de salud.

Desde un concepto mas actualizado, Lépez Saca (2022), indica que son una forma especial
de cuidar, diferenciado por gestionar una atencion integral o global al paciente con
enfermedad avanzada y su familia, mediante el trabajo especializado de un equipo
multidisciplinar. Por tanto, los cuidados paliativos estdn destinados para cualquier fase de

enfermedad avanzada, y no sélo al final de la vida.
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Bioética

Como segunda base conceptual, tenemos la Bioética. El Diccionario Latinoamericano de
Bioética (2008) indica que: La “Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos”,
situa la bioética como una practica multidisciplinaria y pluralista que se ejerce en el marco de
una realidad humana culturalmente plural, socialmente diversa y econdmicamente desigual.
La bioética, en tanto que una ética aplicada, esta necesariamente enraizada en esta realidad
humana diversa, que explica su caracter a la vez complejo, multidisciplinario,
interdisciplinario y plural (p.22).

Bernales et al (2003), refiere que esta ciencia incorpora desde la reflexion personal sobre
cuestiones éticas relacionadas con el avance de las ciencias biologicas a nivel personal y
profesional, hasta elecciones a nivel social que nosotros, como ciudadanos, y quienes nos
representan, tendremos que tomar a nivel de politicas publicas. Se puede deducir entonces,
que la bioética se relaciona estrechamente con otras disciplinas como el derecho, medicina,
filosofia, diversas politicas publicas, historia, sociologia, entre otras. Es pues, que se le
considera a esta ciencia, como una conversion de vida, dado que nos insta a un compromiso
responsable y libre. Por ejemplo, si nos preguntamos donde encontramos a la bioética, pues
responderemos que ésta se halla inmiscuida en problemas como el consentimiento informado,
la definicion del principio y final de la vida, aborto, experimentaciones biomédicas y el
trasplante de tejidos y de érganos, se pueden afiadir otras mas actuales como la reproduccién
asistida, clonacién reproductiva o con fines terapéuticos, el supuesto derecho a una muerte
digna, eutanasia, desaparicion de especies vegetales y animales, calentamiento del planeta y
catastrofes naturales, contaminacion del aire y disminucion de las reservas de agua potable,
organismos genéticamente modificados y su impacto potencial sobre la salud humana y
biodiversidad.

En este sentido, la Bioética, contribuye al proceso de humanizacion del hombre, como un
ser digno, responsable y participe de la naturaleza. Un concepto claro, delimitado y actual es
el manifestado por Postigo (como se cita en Sanchez, 2021, p.7):

Es el estudio sistematico e interdisciplinar de las acciones del hombre sobre la vida
humana, vegetal y animal, considerando sus implicancias antropoldgicas y éticas, con
la finalidad de ver racionalmente aquello que es bueno para el hombre, las futuras

generaciones y el ecosistema para encontrar una normativa juridica adecuada.



17

Biojuridica

Aparisi (1993) sefiala que:

(...) la biojuridica abordaria, cuestiones bioéticas, pero adoptando una perspectiva
distinta, la aportada por la filosofia juridica. De este modo, la funcion de la biojuridica
serd, precisamente, la de justificar aquellos principios, no morales, sino propiamente
juridicos, en los que se apoyaria el bioderecho o la biolegislacion.

En este sentido podemos decir que la biojuridica le corresponde, al igual que la filosofia
del derecho, reflexionar sobre las normas vigentes, a la luz del principio de la dignidad
humana y de los derechos humanos, preguntandose no por la validez de la norma, sino por lo
justo de su contenido.

La nocion de “bioética juridica”, segin Tinat (2012), difiere de vocablos a los que ha
acudido buena parte de la doctrina, al calificar o entender esta forma de bioética como una
“nueva juridicidad” (p.56), tales como:

i. Bioderecho, en la inteligencia de que: se trata de una «rama juridica transversal», que
no significa negacion, pero si complemento de otras ramas del derecho, en este
sentido, configura una nueva disciplina cientifica: “derecho biomédico o
bioderecho”, cuya especifica metodologia le diferencia de la bioética; normativa
basada en el estudio de los datos bioldgicos, valores aportados por el debate ético,
construcciones doctrinales y jurisprudenciales sobre los derechos humanos
(Casabona & Séanchez citado en Tinat, 2012, p.57).

ii. Biojuridica, por considerarla como un “término mas extendido”, que expresa que “es
preciso un debate especificamente juridico, toda vez que de discusiones
esencialmente morales no se derivan soluciones eminentemente juridicas” (Serrano
Ruiz & Calderdn citado en Tinat, 2012, p.57). Asi también, una “rama especial del
ordenamiento politico juridico que versa sobre la investigacion de la vida humana y
el cuidado de la salud” (Sanchez & Bayon citado en Tinat, 2012, p.57).

En este orden de ideas, la biojuridica aborda asuntos bioéticos, teniendo en cuenta la
perspectiva y presupuestos de la Filosofia del Derecho. Por ello, la ocupacion de la biojuridica
sera fundamentar y cualificar principios, no morales, sino propiamente juridicos, de los que se
encargara el bioderecho o la biolegislacion. Por otro lado, Palazzani (2002), al afirmar que, el
término biojuridica se encuadra en el ambito de la Filosofia del Derecho, mientras que el
Bioderecho se remite al derecho privado. A su vez, lagulli (citado en Palazzani, 2002) afirma
que la biojuridica: “remite a la reflexion tedrica sobre el tema bioético, desde una perspectiva

no ética, sino estrictamente juridica” (p.108).
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Finalmente, podra distinguirse la bioética juridica de otras modalidades, puesto que la
misma no tiene por objeto la transformacion de la bioética en una simple nueva rama del
derecho, ni tampoco convertirse en un mero marco normativo de las ciencias de la vida y de la
salud, sino la comprensidn y necesaria regulacién juridica de los temas y problemas bioéticos
tendiente al reconocimiento y la tutela eficaz de la dignidad humana y los derechos y
libertades fundamentales relacionados con el avance de tales ciencias y sus tecnologias
conexas, lo cual es algo muy distinto. Por tanto, la bioética juridica, afirma Tinat (2012), es la
ciencia que escudrifia la regulacién juridica, proyecciones y aplicaciones juridicas de la
problematica bioética: las ciencias biomédicas y sus tecnologias conexas y su incidencia en el
ser humano y, al mismo tiempo, una reflexion critica sobre las crecientes y fecundas
relaciones entre la bioética y el derecho.

Proyecto de ley

En primer lugar, al término ley se le conceptualiza como un texto escrito, relacionado con
decisiones politicas y a favor del bien comun de una sociedad. Es pues, el beneficio final de la
interrelacion de dos funciones basicas (politica y técnica) gracias a una peticion o necesidad
social, a favor del bien comun.

En segundo lugar, las leyes desde una perspectiva constitucional, son instrumentos
juridicos de rango legal, Por ende, la denominacion de la ley es una facultad discrecional del
Congreso, segun lo regulado en la Ley N° 26889: “Ley Marco para la Produccion y
Sistematizacion Legislativa”. Segin este texto normativo, tenemos: a) Leyes generales,
establecen principios comunes e integrados en una materia amplia, compleja y polivalente,
por ejemplo Ley General de Educacion; b) Leyes de Bases, es la ley de orden méas general,
establece los lineamientos normativos sobre un aspecto o materia, pero sin entrar a detalle,
por ejemplo la antigua Ley de Bases de la Reforma Agraria; c¢) Leyes de Desarrollo,
establecen los planes de orientacién y planificacion territorial; d) Leyes Ordinarias, emanadas
de la elaboracion, discusion y aprobacion dentro de las comisiones y del pleno del Congreso
de la Republica; €) Leyes Organicas, disefian la estructura y funcionamiento de las entidades
del Estado previstas en la Constitucion, cabe precisar que es de materia reservada; entre otros.

En tercer lugar, un proyecto de Ley debe tener una estructura fisica y una estructura ldgica.
Mufioz et al. (2000), describe que, la estructura fisica, se refiere a la forma de redaccién del
proyecto. Por otro lado, la estructura logica, consiste en el orden en que debe plasmarse el

articulado de forma tal que asegure su finalidad.
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Materiales y métodos

El presente trabajo de investigacion ha sido desarrollado mediante el método cualitativo,
dado que fue necesario estudiar las bases tedricas que sustentan nuestras categorias
conceptuales referidas a la institucién de CP. En este sentido, mediante el analisis documental
de investigaciones cientificas, normativas y jurisprudenciales, se recolectaron datos a través
de la revision de diversas fuentes bibliograficas, tales como: libros, tesis, articulos cientificos
bajo los lineamientos de la bioética y biojuridica, normativa y jurisprudencia en materia
paliativista, las cuales fueron revisadas y estudiadas a fin de extraer la informacion relevante a
nuestro objeto de estudio.

Por consiguiente, la informacion fue categorizada, atendiendo a los objetivos planteados a
fin de proponer criterios bioéticos y biojuridicos para la regulacion de una ley de CP en Perd.
Resultados y discusion
A continuacion, se presentan los resultados y discusién de los datos analizados, para lo cual
hemos dividido en tres apartados: en un primero, se definira la situacion actual de los
cuidados paliativos en PerU; en el segundo, se estableceran criterios bioéticos y biojuridicos a
tener en cuenta en una posible ley de CP en Peru; y concluimos con un tercer apartado, donde
se procede a formular una propuesta de ley de cuidados paliativos en el Peru.

1. Situacidn actual de los cuidados paliativos en Peru
1.1. Antecedentes

El desarrollo de los CP es muy desigual en el mundo; en un estudio realizado en 2011
(Lynch, 2013) fueron evaluados 234 paises, territorios y regiones, encontrdndose que éstos
estaban adecuadamente integrados al Sistema Sanitario solo en 20 paises, en tanto que en el
42% se carecia de ese tipo de servicios, y un 32% solo contaba con servicios aislados de
asistencia paliativa aislados.

Por otro lado, segun el Primer Atlas Mundial de CP al final de la vida (2014) se estima que
anualmente mas de 40 millones de personas necesitan de este tratamiento integral. Entre los
gue necesitan estos cuidados se incluyen adultos que padecen enfermedades cronicas, tales
como enfermedades cardiovasculares (38,5%), cancer (34%), enfermedades respiratorias
cronicas (10,3%), SIDA (5,7%) y diabetes (4,6%) entre otras condiciones. En nifios, se estima
que son cerca de 1,2 millones los que requieren CP, el mayor nimero por anomalias
congénitas, condiciones neonatales, malnutricion, SIDA, meningitis, enfermedades

cardiovasculares. Cabe indicar, que el 98% de los nifios que requieren CP se encuentra en

los paises pobres o muy pobres.
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Debido a lo mencionado en el parrafo precedente, en la 67 Asamblea Mundial de la Salud,
se expone la necesidad de fortalecer los CP como parte del tratamiento integral a lo largo de la
vida, haciendo hincapié en la Atencion Primaria de Salud (APS), la atencion comunitaria y
domiciliaria. Se reconoce que el no integrar los CP en los sistemas de salud es uno de los
principales factores causantes de la inequidad en el acceso a la salud y es responsabilidad
ética de los paises proporcionar CP.

1.2. Situacion actual de los cuidados paliativos en Latinoamérica

Los CP en Latinoamérica surgen en la década de los ochenta y se han ido desarrollando
progresivamente. En el reporte del 2017 de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2017)
se evidencia que en Latinoamérica pocos paises los tienen implementados como politica.

En el afio 2018, la International Association for Hospice & Paliative Care (IAHPC,2018),
ofrece las siguientes recomendaciones a los gobiernos:

a) Adoptar politicas y normas adecuadas que incluyan los CP en las leyes de salud, los
programas nacionales de salud y los presupuestos nacionales de salud;

b) Asegurar que el servicio integral y multidisciplinario de los CP, formen parte de
todos los servicios de salud, los que deben contar con equipos especializados
disponibles para referencias y consultas.

c) Comprometerse con universidades, instituciones académicas y ser hospitales
docentes para incluir la investigacion en CP y la capacitacion en CP como un
componente integral de la educacion continua, incluida en educacion bésica,
intermedia y especializada.

1.3. Situacion actual de los cuidados paliativos en Peru

El inicio de los CP en Peru es fruto de esfuerzos aislados, en este sentido se suma la
ausencia de politicas nacionales, lo cual genera un avance lento e insuficiente para atender la
demanda de pacientes que requieren de este componente integral.

A continuacion, se ha disefiado la siguiente tabla, organizando desde la biojuridica, la

evolucion de los CP en Perd.



Tabla 1

Recorrido Biojuridico Actualizado de los Cuidados Paliativos en Per(

1989

2013

2016

2018

2019

2021

2021

2022

Afio

Instituto, asociacién o normativa.

Hospital de la Policia Nacional del Perd.

Sociedad Peruana de Cuidados Paliativos
(SPCP).

El INEN, institucion altamente
especializada fundada el 11.05.1939 por
Ley N° 8892 como Instituto Nacional del
Céncer, desarrollé la Norma Técnica
Oncolégica para la Creacion de Unidades
prestadoras de servicios de Salud (UPSS)
en cuidados paliativos oncolégicos N°
001-INEN/DIMED-DEM.V.01

Ley 30846: “Ley que crea el Plan Nacional
de Cuidados Paliativos para Enfermedades

Oncolégicas y no Oncologicas”.

Proyecto de Ley 04780/2019-CR que
declara el 18 de setiembre de todos los
afios “Dia Nacional de los Cuidados

Paliativos en el Pera”

Ley 31336, publicada el 10.08.2021, que
declara de interés nacional y necesidad
publica los cuidados paliativos y el control
del dolor en el tratamiento integral del

cancer.

Documento Técnico: “Plan Nacional de
Cuidados Paliativos para Enfermedades
Oncolégicas y No Oncoldgicas en el Per(
2021 -2023”.

Inauguracion del Primer Hospital de

Cuidados Paliativos en Per(.

Acontecimiento importante
Primera unidad del dolor y cuidados
paliativos, gracias a la iniciativa de Raymundo
Cordero Lujan y Maria Berenguel Cook.

Asociacion sin fines de lucro que tiene como
misién que promueve el cuidado paliativo, a
través de la investigacion, ética y
comunicacion de todos los profesionales
involucrados en mejorar la calidad de vida de
los pacientes con enfermedades incurables

progresivas.

Primer paso para la creacion futura de una red
nacional de atencién en cuidados paliativos a
pacientes oncoldgicos. Su objetivo: establecer
estandares bésicos, viables y medibles en los
establecimientos de salud y asi contribuir a la
universalizacion y mejora de los cuidados
paliativos a pacientes oncoldgicos en el pais.

Asegurar la inclusién de los cuidados

paliativos en el Sistema Nacional de Salud.

Crear conciencia en la poblacién en general
sobre la importancia y humanidad de los
cuidados paliativos dirigidos a los enfermos
terminales oncolégicos y no oncolégicos en el

Perd.

Propone declarar de interés nacional y
necesidad publica los cuidados paliativos y el
control dI dolor en el tratamiento integral del

cancer.

Planteamiento que insta a mejorar la calidad
de vida de los pacientes (adultos, nifios y

neonatos).

En Lurin, gracias a la gestion del Padre Omar
Buenaventura y a la Asociacion de las
Bienaventuranzas se inaugura el 21.11.2022 el
Hospital de Cuidados Paliativos: Misky
Maria.

Nota.

21

Fuente: Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica 2020 (2 ed.). Norma Técnica N° 001-INEN/DIMED-
DEM.V.01, Ley 30846, Proyecto de Ley 04780/2019-CR, Ley 31336, Documento Técnico: “Plan Nacional de

Cuidados Paliativos para Enfermedades Oncoldgicas y No Oncolégicas en el Pert 2021 — 2023,

Creacion: Propia del Autor.

Tal y como se corrobora en la tabla anterior; desde 1989 hasta la actualidad, en Peru, no

existe una Ley en CP; el avance en este tratamiento integral es lento e insuficiente. A su vez,
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se corrobora una desigualdad de atencidon que existe en los diversos centros de atencion,
hospitales y clinicas en nuestro pais, sumado a ello existe actualmente un acceso desigual a
nivel socioecondémico, género, etnia, localizacion del individuo y edad de la persona. Por
ende, urge una legislacion en este tema; dado que se entrecruzan importantes temas como
derechos humanos, proteccién social, dignidad humana y calidad de vida en el enfermo
peruano.

1.4. Servicio de atencién de CP a nivel nacional.

El Atlas Latinoamericano de Cuidados Paliativos (2013), muestra que el nivel de
desarrollo éstos en el Peru corresponde al grupo de paises de provisién aislada. En este
sentido, es en Lima y principales provincias se concentran los establecimientos de salud de
mayor complejidad, a lo que se afiade la insuficiente oferta de CP en todos los niveles de
atencion. Asi, por ejemplo, el Instituto Nacional de Enfermedades Neoplésicas (INEN, 2019)
cuenta con el Servicio de Medicina paliativa y Tratamiento del Dolor, que funciona desde
hace 18 afios y brinda los servicios de atencion especializada en cuidados paliativos
oncologicos con mas de 20,000 atenciones anuales. Esta Institucion en su Resolucion
Jefatural N° 147-2019-J-INEN (p.14), refiere:

En el 2018, se ha reportado 3, 825 pacientes nuevos en cuidados paliativos generando
la necesidad de 21, 906 atenciones en cuidados paliativos, de los cuales 10, 052
atenciones corresponden a pacientes continuadores del servicio y 8, 029
correspondieron a atenciones para continuidad en la prescripcién, que generalmente se
realiza mediante la asistencia de los cuidadores o familiares, por la condicion de los
pacientes que les impide acudir al INEN.

Tal y como podemos observar en la siguiente tabla, se corrobora una débil articulacion
entre los diversos niveles de atencion y entre las instituciones que conforman el Sector Salud,
dado que al 2018 un promedio de 60, 723 pacientes necesitaban el servicio de medicina
paliativa y tratamiento del dolor, por lo que existe todavia una gran brecha a cubrir de
atencion de CP a nivel nacional.

Tabla 2

Atenciones en el servicio de medicina paliativa y tratamiento del dolor segun grupo de edad, INEN
2014-2018.
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Grupo de edad (afios) 2016 2017 2018 TOTAL
0-14 172 119 244 535
15-29 814 841 949 2604
30-49 4406 4960 4825 14191
50 — 64 6663 6960 7899 21522

65 + 6797 7085 7989 21871
Total 18852 19965 21906 60723

Nota.
Fuente: Departamento de Epidemiologia y Estadistica del Cancer
Creacion: INEN — Resolucion Jefatural N° 147-2019-J-INEN, Tabla 1, p.13.

Por otro lado, en la Resolucion Jefatural mencionada, se indica: “del censo efectuado por
el INEI en el 2017, se proyecto en la poblacion peruana una demanda de cuidados paliativos
oncologicos y no oncoldgicos de 90 000 pacientes” (p.15). Esta demanda proyectada, la
podemos apreciar en la siguiente tabla, la cual refleja de forma diferencial la gran necesidad
en las diversas regiones de nuestro pais; he alli donde a través de la incorporacion de una ley
en esta materia, obtendriamos la equidad para el acceso a esta prestacion integral
independientemente de su lugar de residencia:

Tabla 3

Demanda proyectada para cuidados paliativos oncolégicos y no oncolégicos.

Ambito Poblacion Total Demanda en Cuidados
Paliativos
Per( pais 31,237,385 87,465
Lima 9,485,405 26,559
Regiones 21,751,980.0 60,906

Nota.
Fuente: INEN censo 2017 — Elaborado por Tarco Virto D.
Creacion: INEN — Resolucion Jefatural N° 147-2019-J-INEN, Tabla 4, p.15.

1.5. Acceso y uso de medicamentos esenciales para CP

Existe gran limitacion en acceso y disponibilidad de analgésicos opioides para tratamiento
de dolor en pacientes en CP, debido a una normativa excesivamente restrictiva, que debera
reformularse en beneficio de los pacientes, pues el control del dolor es un derecho humano.
Sumado a ello el “inadecuado y escaso tratamiento del dolor es un problema de salud publica
a nivel mundial” (Resolucion Jefatural N° 147-2019-J-INEN, p. 20).

A saber, el Instituto Nacional de Enfermedades Neoplésicas (INEN, 2019) precisa que, a
nivel de Latinoamérica, Per( reporta un menor consumo de opioides; dado que segun De
Lima (2000) citado en Resolucién Jefatural N° 147-2019-J-INEN (p. 21) se debe a:
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a) restricciones o excesiva burocracia en el proceso de importacion de medicamentos
que incrementan el costo final del producto, b) legislaciones y regulaciones restrictivas
que imponen limites maximos en las dosis diarias permitidas o en la dosis misma, ¢)
canales de distribucion insuficientes que no facilitan la disponibilidad en zonas
rurales, d) ignorancia del personal de salud sobre cémo manejar el dolor, y €) carencia
de quimicos farmacéuticos autorizados para la dispensacion del medicamento.

2. Establecer los criterios bioéticos y biojuridicos a tener en cuenta en una posible ley de

cuidados paliativos en Peru.

Este apartado dard respuesta al segundo objetivo formulado, por ello corresponde
centrarnos en los principios de la bioética y la biojuridica, a fin de formular un proyecto de
ley para incorporarlos al sistema juridico peruano, con unidad doctrinal, de fundamentacion y
de aplicacion concreta.

2.1. Criterios bioéticos

Charlesworth (1996), refiere que la bioética acompafada de sus principios plantea que el
profesional debe respetar y fomentar la autonomia, es decir debe procurar el mejor bien
posible y debe hacerlo en un contexto de justica, ante cualquier dilema ético.

Por otro lado, en el 2002, aparece una reformulacion de los principios bioéticos incluyendo
la vulnerabilidad como uno de los fundamentos de esta ciencia (LOpez Saca, 2022). Por esta
razon, la Bioética emprende su preocupacion no solo por los principios rectores de la
conducta, sino también por el escenario concreto de vida de las personas involucradas en la
situacion. De esta manera, se reconoce que somos antropologicamente vulnerables, es decir
merecemos un cuidado digno. Por consiguiente, se necesita una legislacién que albergue y
delimite los siguientes criterios bioéticos:

A) El maximo respeto y la efectiva tutela por parte de la Bioética hacia la dignidad de la
vida

En el terreno de la bioética, la dignidad humana, es merecedora de un respeto plenamente
digno, asi lo sostiene el articulo 3 “Dignidad humana y derechos humanos” de la Declaracion
Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO: “Se habran de respetar
plenamente la dignidad humana, los derechos humanos y las libertades fundamentales”.

Por otro lado, Aparisi (2013), indica que, en el Convenio para la Proteccién de los
Derechos Humanos y la Dignidad del Ser Humano con respecto a las Aplicaciones de la
Biologia y la Medicina, del Consejo de Europa establece que las partes se comprometen, de
acuerdo con lo establecido en el articulo 1, “a proteger al ser humano en su dignidad y su
identidad”.
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Ahora bien, frente a lo regulado en los articulos citados, este primer criterio bioético, es
indispensable para cuidar la vulnerabilidad del enfermo peruano con respeto, calidez y con
una mirada més alld de lo superficial, atendiendo nuestra plenitud y dignidad. Dos
caracteristicas, que como refiere Benito (2023), son las que nos hacen humanos, tienen valor y
premio. jSomos dignos y merecedores de respeto, cuidado y atenciéon! Dentro de este
contexto, Batiz (2019), nos hace un recordaris, dado que no podemos ignorar que la persona,
aunque se halle enferma, tiene derecho a que se respete su dignidad. Por ello, hay que tomar
conciencia que el enfermo en fase terminal ain no se ha muerto, por lo que continta siendo
un sujeto de derecho y de cuidado.

Por tanto, el maximo respeto y la efectiva tutela por parte de la Bioética hacia la dignidad
de la vida, consiste en custodiar a través de un marco normativo-juridico, aquella eminencia
de ser, la cual le otorga a la persona un valor inconmensurable. En suma, “toda persona que
atraviese por cualquier enfermedad tiene el derecho de ser tratado con reverencia, equidad y
con un tratamiento integral” (Campos, 2020).

B) El final de la vida desde la bioética personalista

Este segundo criterio bioético, indica que, desde la bioética personalista, el final de la vida
es visto como un modelo privilegiado de servir al hombre, procurando su bien integral, no
buscando su muerte, sino que viva.

Paoletti (s.f, p. 13) refiere: “Por el principio de defensa de la vida fisica de todo individuo,
la eutanasia, el encarnizamiento terapéutico y el suicidio asistido, son siempre y bajo toda
circunstancia ilicitos, pues no curan nada solo prolongan la agonia del paciente”. En este
sentido, el final de la vida, merece nuestro mas absoluto respeto, por aquel neonato, nifio,
adulto o anciano, que esta llegando a su fin.

En conclusion, el final de la vida desde la bioética personalista, mantendra el primado y la
intangibilidad de la persona humana, considerada como valor supremo, punto de referencia,
fin y no medio. A su vez, con la incorporacion de la ley en cuidados paliativos con criterios
bioéticos, permitira construir una bioética plenamente respetuosa con la “dignidad Gltima de
la persona humana” (Campos, 2022).

C) Objetivos del sistema de salud desde una perspectiva bioética

En este tercer criterio, considero indispensable incluir tres objetivos indispensables que

deben considerarse en el sistema de salud peruano. Cabe indicar, que dichos objetivos son

citados gracias a Quality Chasm (como se cita en Campos, 2022):
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1. Seguro, evita las lesiones a los pacientes por el cuidado que esta disefiado para velar
por ellos. Incluir este primer objetivo, hace que el paciente sea merecedor de un
cuidado integral.

2. Efectivo, provee los servicios basados en conocimiento cientifico a todos aquellos que
se pueden beneficiar y evita proveer los servicios a aquellos que no es probable que se
beneficien (se evita el sobreuso y el subuso). Con este objetivo, se lograria
salvaguardar la autonomia del paciente en relacion a las tomas de decisiones que
afecten el estado de salud en fase de enfermedad avanzada.

3. Centrado en el paciente, provee cuidado que es respetuoso y en respuesta a las
necesidades del paciente y a sus valores, y asegura que el paciente valGa la guia en
todas las decisiones clinicas. Con este tercer objetivo, se lograria que el paciente al
final de sus dias siga siendo considerado como persona, asi como lo contempla el
Documento Técnico: “Plan Nacional de Cuidados Paliativos para enfermedades
oncologicas y no oncologicas en el Perd 2021 — 2023 (2021, p. 10): “Una medicina
centrada en la persona, que aspire a ser personalizada, entendiendo a cada paciente
como persona con sus aspectos de salud negativa (enfermedad y dolencia) y positiva
(bienestar y desarrollo personal)”.

D) Aplicacion de la medicina paliativa a la luz de la bioética

Teniendo en cuenta la nueva definicion de consenso de Cuidados Paliativos por la
International Association for Hospice & Palliative Care (IAHPC, 2020), la cual indica:

La asistencia activa, holistica, de personas de todas las edades con sufrimiento severo

relacionado con la salud debido a una enfermedad grave, y especialmente de aquellos que

estan cerca del final de la vida. Su objetivo es mejorar la calidad de vida de los pacientes,
sus familias y sus cuidadores.

Frente a la definicion citada, nos centraremos en la asistencia holistica que predomina en la
medicina paliativa. En consecuencia, se sabe bien que el centro de la medicina paliativa es la
persona que sufre. Campos (2020), referia que el enfermo no es s6lo una historia clinica, es
una historia de vida, poseedor de un nombre, un proyecto de vida, un ser humano con
costumbres, creencias religiosas y pertenece a una familia, todo ello va mas alla de sus
sintomas, de su diagndstico y de su niumero de habitacién. Por ello, este cuarto criterio
bioético, tiene como finalidad la merecida atencidén que debe poseer el paciente que atraviesa
cualquier enfermedad avanzada o se encuentra en fase terminal.

En muchos centros de salud, hospitales o clinicas de nuestro pais, hemos sido testigos de

coémo el profesional médico se dirige a sus enfermeras para consultarles: “;Como esta la
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fractura de cadera de la 278? ;Como va el estado vegetativo persistente de la 415?”; preguntas
que nos indican que muchas veces lo que interesa es la enfermedad, “olvidandose de la
persona que la padece” (Buenaventura, comunicacion personal, 08 de setiembre de 2022).

Por consiguiente, la atencién al final de la vida, indica que el enfermo necesita que nos
preocupemos de él, que es quien sufre la enfermedad. Cuando cuidamos a una persona desde
una perspectiva integral, como lo enunciaba Lépez (2022), se necesita procurar no sélo el
alivio bioldgico, sino también el alivio biografico que conlleva el sufrimiento humano del
enfermo y de su familia. Es por esta razén que se necesita del médico que sienta junto al
paciente y familiariza con él a fin de fortalecer no solo el dolor fisico sino también el dolor
emocional y/o espiritual que pueda atravesar. Ya en la actualidad, nos encontramos con
diversos médicos y profesionales de la salud bajo la figura del “médico de a pie” (Ldpez,
comunicacion personal, 21 de junio de 2022), es decir de aquél que llega, pasa lista
rapidamente y ve al enfermo como una simple historia clinica.

Finalmente, ante los cuatro criterios bioéticos citados, urge tenerlos en cuenta en la
incorporacion de una ley en cuidados paliativos, dado que a nivel de Pert urge la aplicacion
de una medicina paliativa integra, es decir, una medicina que sea aplicable a los niveles de
atencion primaria, especializada y socio sanitario.

2.2. Criterios biojuridicos para sustentar el fundamento normativo
A) El valor juridico fundamental de la dignidad humana en el Derecho Comparado

Aparisi (2013), refiere que la dignidad humana es reconocida a nivel constitucional como
un principio fundamental, lo cual se corrobora con el Derecho Comparado. Asi por ejemplo
en el articulo 10.1. de la Constitucion espafiola, se sostiene: “la dignidad de la persona, los
derechos inviolables que le son inherentes...son fundamento del orden politico y de la paz
social”, por ello el Tribunal Constitucional Espafiol le otorga ese “valor juridico fundamental”
(p-3). Para la Constitucion Alemana, en su articulo 1.1. expresa que “la dignidad del hombre
es inviolable. Respetarla y protegerla constituye una obligacion de todo poder del Estado”.
Asi también la Carta de Derechos Fundamentales de la Union Europea, en su articulo 1
(capitulo I), regula: “La dignidad humana es inviolable. Sera respetada y protegida”.

Ahora bien, frente a la normativa internacional citada, la dignidad humana, en este primer
criterio biojuridico debe ser entendida como pardmetro orientador de la presente normativa
juridica que se propone. A su vez, consignarla como un “prinCipio ético — juridico” (Aparisi,
2013, p.23) en la incorporacion de la ley de cuidados paliativos. En Peru, es todo un reto,
tomarse en serio la dignidad humana al final de la vida, ya que implica un tridimensional

compromiso: social, politico y juridico.
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B) Declaraciones Internacionales de Derechos Humanos sobre Salud y Cuidados
Paliativos

Para incorporar una legislacion peruana en materia paliativista, se ha de tener en cuenta las
siguientes declaraciones internacionales:
Tabla 4

Declaraciones Internacionales sobre Salud y Cuidados Paliativos

Declaracién Internacional N° de Articulo Articulo citado
Declaracion Universal  Articulo 25 parrafo 1 Toda persona tiene derecho a nivel
DDHH de vida adecuado que le asegure

salud y bienestar.

Pacto Internacional  Articulos 9y 12 El derecho a la salud como un
Derechos Econémicos, derecho inclusivo.

Sociales 'y  Culturales Prestaciones de salud para enfermos
ECOSOC crénicos, mantener funcionalidad

psiquica, fisica 'y  cuidados

paliativos.
Segunda Asamblea Mundial Madrid 2022 (MIPPA). Recomienda servicios de atencién
sobre Envejecimiento. preventiva y curativa, servicios de

rehabilitacion, atencion paliativa y a
largo plazo.
Servicios gerontoldgicos formales e

informales.

Nota.

Fuente: Lépez Saca Mario (2022). El Desafio de los Cuidados Paliativos: Creando una cultura de
Responsabilidad Social. Fundacion de Medicina Paliativa de El Salvador - PALIAMED.

Creacion: Propia del Autor.

C) Los Cuidados Paliativos en el Derecho Comparado

En este tercer criterio biojuridico, se considera lo que se ha regulado en el Derecho
Comparado, lo cual es un sustento juridico normativo para la propuesta de ley de esta tesis:
Tabla 5

Cuidados Paliativos en el Derecho Comparado

Pais Ley N° Lo establecido en dicha Ley
Uruguay Ley 18211 de creacion del Sistema Capitulo 1, articulo 4, inciso B:
Nacional Integrado de Salud “Implementar un modelo de atencion

integral basado en una estrategia
sanitaria comun, politicas de salud
articulada, programas integrales y
acciones de promocion, proteccion,
diagnostico  precoz,  tratamiento
oportuno, recuperacioén y

rehabilitacion de la salud de sus
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Ecuador Ley Organica de Salud

Chile Ministerio de Salud

usuarios incluyendo los cuidados

paliativos”.

Articulo 6: Es responsabilidad del
Ministerio de Sald Publica (...) 3.
Disefiar e implementar programas de
atencion integral y de calidad a las
personas durante todas las etapas de la
vida y de acuerdo con sus condiciones
particulares (...).

Desde 1985 hasta la actualidad ha
impulsado a través de la Comisién
Nacional Asesora de Céncer, el
desarrollo de estrategias de atencion
integral, teniendo como base el
Programa de Lucha contra el Cancer
auspiciado por POS/OMS.

Nota.
Fuente: Proyecto de Ley N° 2033 — 2017 — CR, p. 18-20.

Creacion: Propia del Autor.

D) Derechos irrenunciables: La vida y salud

Nuestra Carta Magna, establece en el articulo 1 que “la defensa de la persona humana y su

dignidad son el fin supremo de la sociedad y el Estado”, y el articulo 7 reconoce que todos los

peruanos tienen derecho a que su salud, medio familiar y comunidad sean protegidos,

teniendo el Estado y la sociedad el deber de contribuir a su promocién y defensa. Estos dos

articulos constituyen la base para la configuracion de la implementacion constitucional de los

CP en Pert, dado que involucra a la persona enferma, familia y comunidad.

Como un ejemplo, dentro de este cuarto criterio biojuridico, tenemos como aliciente

juridico, la resolucion numero diez de fecha 23 de enero de 2023, emitida por la jueza Silvia

Nufiez Riva ante el caso de la Sra. Ana Estrada (Expediente 00573-2020), quien en su

considerando segundo sostiene:

SEGUNDO: Respeto el derecho de la demandante, asi como lo dispuesto en las sentencias

emitidas. Sin embargo, no me es posible ejecutar la misma pues, considero como parte de

mi esencia, que el derecho a la vida, reconocido en el articulo 2 de la Constitucion es un

derecho irrenunciable, creencia que se apoya en mi libertad de conciencia, por lo que, en

este caso en particular tengo motivos que no me permiten asumir la ejecucion de la
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sentencia, en tal razon invocando el articulo 313 del Cddigo Procesal Civil, norma de

aplicacion supletoria a este tipo de procesos, ME ABSTENGO POR DECORO.

Ante la resolucién citada, podemos visibilizar cuénto bien juridico origina considerar al
derecho a la vida como un derecho irrenunciable, lo cual abriria puertas para que, si es
voluntad de la sefiora Estrada, pueda aceptar el acceso a los CP.

Por otro lado, la Ley General de Salud, Ley 268462 se constituye en una horma importante
a tener en cuenta. En ella se establecen los principios que guian las politicas publicas en
materia de salud y regula el derecho a la proteccién de la salud que toda persona ostenta,
siendo un derecho irrenunciable.

Es meritorio mencionar que el Tribunal Constitucional peruano ha definido a la salud
como el funcionamiento armonico del organismo tanto fisico como psicologico del ser
humano, por ello es evidente que como tal, constituye una condicion indispensable para el
desarrollo y medio fundamental para alcanzar el bienestar individual y colectivo (Expediente
N° 2945-2003-AA 20.04.04), en este sentido, este colegiado sefialé que toda persona tiene el
derecho de que se le asignen medidas sanitarias y sociales relativas a la alimentacion, vestido,
vivienda y asistencia médica, correspondiente al nivel que le permitan los recursos publicos y
la solidaridad de la comunidad.

Finalmente, al reconocer este criterio biojuridico en nuestro estado peruano, se estaria
respetando una de las caracteristicas de los cuidados paliativos propuestos por la
Organizacion Mundial de la Salud (2002): “Defienden la vida, pero contemplan la muerte
como un proceso natural”.

E) Derecho a ser tratado como un ser humano hasta el final de nuestros dias

Ser tratado como una persona, como un ser humano hasta el Gltimo dia de nuestra vida, es
un derecho que debe ser contemplado y amparado por el ordenamiento juridico peruano.

Bustamante (como se cita en Cabrera et al.,2021) refiere que existe una despersonalizacion
en el tratamiento médico, el personal sanitario tiende, debido al excesivo trabajo a
deshumanizarse, siendo muchas veces “testigos de una muerte enajenada, de una muerte
solitaria, rodeada de cables y tecnologia de punta” (p.127), pero sin la calidez de la compaiiia
humana. A su vez, Bayés (2017) advierte la urgencia de hacer realidad el significado y la
preponderancia de la dignidad humana en la Gltima etapa de la vida.

Por ello, urge una legislacion que custodie la dignidad de todo enfermo, a través de la cual
se “humanice y valorice a cada uno de los enfermos desde una vision ética y holistica de

forma personalizada” (Cabrera et al., 2021, p.128).
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3. Formular una propuesta de ley de cuidados paliativos en el Peru.

Teniendo en cuenta que el sistema legal peruano es guardian de la vida humana desde la
concepcion, conforme se ha dispuesto en el articulo 2 de nuestra Carta Magna, el articulo 1
del Codigo Civil y los principales instrumentos internacionales sobre derechos humanos
ratificados por el Perl que forman parte del ordenamiento juridico peruano. Asi también
presenta un debilitamiento en salvaguardar a la persona en el final de la vida; por ello debido
a este debilitamiento juridico y con miras al objeto y fin de la presente investigacion se
propone la Incorporacion de una Ley de Cuidados Paliativos (CP) en el Per( con criterios
bioéticos y biojuridicos.

En este contexto, el presente proyecto de ley tiene el objetivo de contribuir a defender la
dignidad de la persona humana al final de la vida, asi como sostener el mas pleno respeto a la
dignidad del enfermo peruano, considerandolo como un sujeto de derecho y de cuidado.

Expuestos los argumentos anteriores, a continuacion, procederemos a presentar el Proyecto
de ley que expresa lo sostenido en el desarrollo de la presente investigacion. Resulta
importante precisar, que el mismo se encuentra, redactado segun las férmulas recomendadas
para presentar proyectos de ley por lo congresistas de la Republica. Asi:

“Ley de cuidados paliativos en el Peru con criterios bioéticos y biojuridicos”.

El congresista que suscribe, XXX YYY ZZZ, miembro del Grupo Parlamentario de NNN,
en ejercicio del derecho de iniciativa legislativa previsto por el articulo 107° de la
Constitucion Politica del Perd y segun lo regulado por los articulos 75° y 76° del Reglamento
del Congreso de la Republica, presenta a consideracién del Congreso de la Republica el
siguiente proyecto de ley: CONSIDERANDO: Que, por mandato contenido en el Articulo 1°
de la Constitucion Politica del Perd, el fin supremo del Estado es defender la persona humana
y respetar su dignidad.

CONSIDERANDO:

Por mandato contenido en el Articulo 1° de la Constitucion Politica del Perd, el fin
supremo del Estado es defender la persona humana y respetar su dignidad.

En el Articulo 7° de la referida Carta Fundamental reconoce que la proteccion de la salud
es un derecho de todos.

La Constitucion, en el articulo 9 sefiala que el Estado determina la politica nacional de
salud y es el encargado de facilitar a todos los peruanos el acceso equitativo a los servicios de
salud.

La Ley General de Salud, Ley 26842 (1997), establece los principios que deben guiar las

politicas en materia de salud y regula que toda persona tiene derecho a la proteccion de este
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derecho fundamental. De igual forma, establece la responsabilidad irrenunciable que tiene el
Estado en proveer a toda la poblacion de los servicios de salud publica adecuados, sefialando,
ademas, que debe hacerlo teniendo en cuenta el principio de equidad; en este sentido, la
implementacion de los cuidados paliativos debe responder a dichos principios.

La Ley 30846, “Ley que crea el Plan Nacional de Cuidados Paliativos para enfermedades
oncologicas y no oncologicas” (2018), constituye la norma macro en Peru en el tema de los
CP.

El Documento Técnico: “Plan Nacional de Cuidados Paliativos para enfermedades
Oncologicas y no Oncologicas en el Perd 2021 — 2023”, tiene como objetivo general dar una
respuesta adecuada por parte del Sistema de Salud a las personas con enfermedades
oncologicas y no oncologicas, asi como a los cuidadores, familiares y comunidad, mediante la
atencion de los cuidados paliativos (p.5).

A tenor de las disposiciones constitucionales antes referidas, es necesario precisar el marco
legal para la aplicacién de los CP, y también se regule el acto médico mediante el que sera
aplicado, con el fin de asegurar y preservar los derechos fundamentales del enfermo peruano.

Por las razones expuestas se pone a consideracién del Congreso de la Republica el
siguiente proyecto de Ley:

El Congreso de la Republica;

Ha dado la siguiente Ley:

“Ley de cuidados paliativos en el Peru con criterios bioéticos y biojuridicos”.

https://drive.google.com/drive/u/0/my-drive

La presente ley entra en vigencia al dia siguiente de su publicacién en el diario oficial.
Lima, --- de -------------- de 2023
XAXXXYYYYYYY XXXXXX

Congresista de la Republica


https://drive.google.com/drive/u/0/my-drive
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Conclusiones

El Ordenamiento Juridico Peruano protege la vida humana desde la concepcion, asi se expresa
en el Numeral 1 del articulo 2 de la CPP, el articulo 1 del CC y los principales instrumentos
internacionales sobre derechos humanos ratificados por el Pert que forman parte del derecho
peruano; en consecuencia, es necesario que al final de la vida también se mantenga esta
proteccion juridica, de lo contrario configuraria el delito de homicidio simple. Por ende, urge
la ley en cuidados paliativos con criterios bioéticos y biojuridicos, a fin de proteger

juridicamente el final de la vida.

La formacion en cuidados paliativos, ademas de aportar conocimientos técnicos para el
adecuado control de sintomas que le provocan sufrimiento a la persona, aporta habilidades en
comunicacion y habilidades en la toma de decisiones para estar “mads cerca” del enfermo y de

su familia.

Recomendaciones
El Estado siendo responsable de implementar politicas publicas, debe incorporar a nuestro
Ordenamiento Juridico Nacional, una Ley de Cuidados Paliativos, en el mas breve plazo.

Desde un criterio metodologico — investigativo, se sugiere que la presente tesis sirva como
una base tedrica cientifica a fin de plantear futuros trabajos de investigacion alineados a la
tematica estudiada.
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