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“No se espera de los médicos que dispongan de remedios contra la muerte,
sino que tengan el saber necesario para aliviar los sufrimientos,

y que sepan aplicarlo cuando ya no haya esperanza”

Karl Marx
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RESUMEN

La generacion de leyes que buscan regular aspectos relacionados con las ciencias
de la vida y la salud que vinculan la autonomia del individuo, parecen haber cobrado
gran relevancia ante los diferentes avances cientificos y tecnolégicos.

La muerte como un suceso inherente a la vida cobra especial sentido en este
contexto, debido a que a través del tiempo las condiciones en que tiene lugar este
evento han variado, confiriendo un papel especifico al individuo quien en la cultura
griega podia decidir respecto a la forma y el momento de morir, hasta la restriccion
del abordaje de dicho tema en determinados espacios y momentos.

En la actualidad se cuenta con una variedad de Leyes que abordan el tema de
diferentes decisiones médicas al final de la vida; en 2008 la Asamblea Legislativa del
Distrito Federal aprobd la Ley de Voluntad Anticipada para esta entidad, misma que
en la que plantean quienes resultan beneficiarios, las condiciones que deben existir
para que el documento o formato puedan firmarse y tengan validez, las instituciones
encargadas de hacer cumplir lo que se ha establecido y las figuras que se han creado
para salvaguardar los derechos del paciente que ha manifestado su voluntad de
manera previa.

Lo anterior implica un reto no sélo en el campo de la medicina, sino en el ambito de
lo social, al considerar las caracteristicas de la poblacién, sus creencias, la manera
en que se asume la libertad de elegir y el derecho a la informacion; factores que
juegan un papel fundamental al decidir sobre las condiciones en que tendra lugar su
muerte.

La presente investigacion busca identificar si la sociedad residente en la ahora
Ciudad de México esta prepara para adoptar la figura legal de las Voluntades
Anticipadas, mediante el conocimiento de los factores sociales, culturales y
econdmicos que ostenta, es de ahi que surge la pregunta ;la sociedad esta
preparada?

xii



ABSTRACT

The generation of laws that seek to regulate aspects related to the life and health
sciences that link the autonomy of the individual, seem to have gained great relevance

in the face of different scientific and technological advances.

Death as an inherent event in life takes on special meaning in this context, because
over time the conditions in which this event takes place have varied, conferring a
specific role to the individual who in Greek culture could decide regarding the form
and the moment of dying, until the restriction of the approach of this subject in certain

spaces and moments.

Currently, there is a variety of laws that address the issue of different medical
decisions at the end of life; in 2008, the Legislative Assembly of the Federal District
approved the Law of Advance Will for this entity, same as in the ones that are the
beneficiaries, the conditions that must exist for the document or format to be signed
and have validity, the institutions in charge of making comply with what has been
established and the figures that have been created to safeguard the rights of the

patient who has expressed his will in advance.

This implies a challenge not only in the field of medicine, but also in the social sphere,
when considering the characteristics of the population, their beliefs, the way in which
freedom of choice is assumed and the right to information; factors that play a

fundamental role in deciding on the conditions in which his death will take place.

The present investigation seeks to identify if the society resident in the now Mexico
City is preparing to adopt the legal figure of the Advance Directives, through the
knowledge of the social, cultural and economic factors that it holds, that is why the

question arises, Society is ready?

xiii



I INTRODUCCION.




“Desde que el individuo nace, esta listo para morir, esta acabado en cada instante,
porque no hay una condicion ideal que se deba alcanzar.

No hay un momento adecuado ni una circunstancia idénea para morir’
Deborah Dudda.

Las diversas transformaciones sociales y los avances en las ciencias de la vida y la
salud, durante la segunda mitad del siglo XX, permitieron el surgimiento de diversos
documentos, instituciones y disciplinas orientados a salvaguardar la dignidad de los
seres humanos; ejemplo de ello es la Bioética surgida en 1970 y definida en 1978
en la Enciclopedia of Bioethics como: “el estudio sistematico de las dimensiones
morales —incluyendo vision moral, decisiones, conductas y politicas- de las ciencias
de la vida y de la atencion de la salud, empleando una variedad de metodologias

éticas en un contexto interdisciplinario” (Reich)

En cuanto a los documentos que resultaron y se vincularon a esta disciplina se
menciona, en primer lugar, la Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica
Mundial, firmada en 1964 vy ratificada en nueve ocasiones en diversas Asambleas
médicas (la ultima en 2013 en Fortaleza, Brasil); en la que se abordan diferentes
aspectos referentes a la forma en que los médicos deben actuar al realizar
investigacién médica con humanos; la forma en que se establecen los protocolos
de investigacion, los objetivos que estos deben perseguir, el derecho del paciente a
proporcionar o negar su consentimiento informado; al tiempo que insta a los
médicos y diferentes participantes en la investigacion realizada con seres humanos
a vigilar y cumplir determinados principios, etcétera. Resulta importante sefalar que
también se alude a la investigacion realizada con animales y las condiciones en que

ésta debera tener lugar. (Declaracion de Helsinki, 2008)



Otro documento es el Informe Belmont firmado en 1978, en el que se enuncian tres
principios que deben regir la practica médica: respeto a las personas, beneficencia
y equidad, los cuales prevalecen actualmente en algunos de los codigos éticos de

profesionales de la salud. (Informe Belmont, Comité de Bioética Catalufia, 2012)

En el 2005, surgid la “Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos”
de la Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion y la Cultura
(UNESCO), que habra de servir de guia a los Estados, individuos, comunidades e
instituciones en el ambito de la medicina, de las ciencias de la vida y de las nuevas
tecnologias, asimismo confirmar la importancia de la Bioética y ofrecer una

contribuciéon especifica desde la perspectiva de los derechos humanos.

Diversos tratados y documentos en materia de Bioética, han sido firmados y
ratificados por México, por lo que en la Ley General de Salud, se establecio la
conformacién de un Comité de Bioética, gracias a lo cual se instituy6 en el afio 2000
la Comision Nacional de Bioética, que es un dérgano descentralizado de la
Secretaria de Salud, encargado de emitir comunicados y recomendaciones sobre
los diversos aspectos relacionados a problemas de caracter bioético que surgen en
la sociedad. Asimismo existen comités de bioética estatales, integrados por grupos
multidisciplinarios, cuya finalidad es unificar los criterios bajo los que se rigen las
decisiones en torno a los dilemas éticos y bioéticos que surgen en el ambito de la
salud. También se fundaron la Academia Nacional Mexicana de Bioética en 1995, y
el Colegio de Bioética fundado hace mas de una década; éstos ultimos funcionan

como asociaciones civiles.

La legislacion existente en el pais y la necesidad de regular diversos actos médicos,
han orientado los trabajos de las comisiones de Derechos Humanos,
Administracion y Procuracion de Justicia y de Salud de la Asamblea
Legislativa del Distrito Federal, a la propuesta, discusién y aprobacion de leyes,
la primera en este sentido, estipula la despenalizacion del aborto cuando se realiza

dentro de las primeras doce semanas de gestacién y bajo el argumento de doce



causales que justifiquen la solicitud del acto. La segunda es la aprobacion de la ley

de voluntad anticipada, tema central de este trabajo, ambas son de aplicacién local.

La Ley de Voluntad Anticipada (LVA) para el Distrito Federal esta conformada por
47 articulos, en los que se establecen y regulan normas, requisitos y formas de
realizacion de la voluntad de cualquier persona con capacidad de ejercicio, respecto
a la negativa a someterse a medios, tratamientos y/o procedimientos médicos que
pretendan prolongar de manera innecesaria su vida; cuando, a pesar de los
tratamientos médicos utilizados, es imposible lograr la recuperacién de la salud,
protegiendo en todo momento su dignidad, respetando sus decisiones y brindando

el mayor confort posible.

Asimismo en la Ley se sefala que debera aplicarse la Voluntad Anticipada de un
paciente, cuando por razones médicas, fortuitas o de fuerza mayor, sea imposible
mantener su vida de manera natural; es decir, cuando una situacion imprevisible e
inevitable, dentro de los calculos ordinarios, como pueden ser los accidentes o

enfermedades terminales, no tengan opcion de tratamiento curativo disponible.

En la Ley de Voluntad Anticipada, también se estipulan las atribuciones y funciones
de la Coordinacion Especializada en Voluntad Anticipada, que es la unidad
administrativa adscrita a la Secretaria de Salud local, encargada de velar el
cumplimiento de las disposiciones establecidas en la Ley y en los Documentos y
Formatos de Voluntad Anticipada, enuncia también sus atribuciones, que van desde
recibir, archivar y guardar los documentos de Voluntad Anticipada, hasta la
supervision del cumplimiento de la Voluntad que se encuentra en los documentos,
también se le adjudican otras funciones como son fomentar, promover y difundir la

cultura de Donacién de Organos y Tejidos.

Considerando que la Ley de Voluntad Anticipada se publicé el 7 de enero de 2008
en la Gaceta Oficial del Distrito Federal y el 4 de abril del mismo afo, el Reglamento,

es necesario plantearse algunos cuestionamientos en torno a los beneficiarios de



esta ley tales como: ¢la gente conoce que existe la ley de voluntad anticipada?,
¢, sabe en qué consiste?, ;cuales son los requisitos y en qué condiciones se elabora
el documento?, ; qué instancia es la encargada de cumplir con la voluntad plasmada
en el documento?, ¢ la voluntad anticipada es concebida como un derecho o atenta
contra los principios y valores que poseen los individuos?, qué es la muerte digna?,
¢ esta idea es aceptada por todos los sectores de la poblacion? De no ser asi, ¢qué
caracteristicas culturales, sociales y econdmicas poseen quienes pertenecen al

sector que si la acepta?

Teniendo como punto de partida los cuestionamientos anteriores, el presente
documento busca, desde la perspectiva social, realizar un estudio exploratorio para
conocer la aceptacion que posee la Ley entre la poblacion beneficiaria. Para cumplir

con dicho objetivo se abordan diversos temas a través del presente documento.

Al inicio se revisa como a través del tiempo las diferentes culturas han establecido
reglas respecto al final de la vida, en algunos casos por aspectos de indole
economico, en otros por intereses individuales o colectivos o bien por las tradiciones
que habian sido dictadas bajo parametros utilitaristas en los que quienes no
aportaban nada a la sociedad por su edad o discapacidad fisica eran excluidos de

ésta, mediante la terminacion de su vida.

A lo largo de este recorrido historico se llega a la experiencia que se dio en el siglo
XX, en los Paises Bajos, en donde la eutanasia fue aprobada después de tres
décadas de analisis y reflexion, retomando la experiencia estadounidense en donde
sblo se ha legalizado el suicidio médicamente asistido y existe un Advance Care
Planning, hasta llegar a México en donde durante la década pasada se aprobaron,
en algunos Estados, una serie de leyes que establecen lineamientos para el
otorgamiento de cuidados paliativos ante enfermedades terminales, sin que se haya

establecido un consenso nacional en la materia.



Después de esta revision histérica, se da paso a la revisién de la Ley de Voluntad
Anticipada para el Distrito Federal y su reglamento, aprobados en 2008, la finalidad
principal es que el lector tenga conocimiento del documento; la revision se realiza
mediante la separacion de la Ley por capitulos y la descripcion breve de los mismos,
al tiempo que se entrelaza el Reglamento, para explicitar su aplicacién y forma de

operar.

Si bien es cierto que los esfuerzos hasta ahora pueden resultar incipientes, también
es indudable que el primer paso en México ha sido dado. Retomando algunos
elementos de diversas leyes de voluntad anticipada a nivel mundial, en la de México
se establece un contraste entre los contextos que tienen Espafia y Argentina y las
leyes vigentes en estos, con este estudio se podran identificar elementos

convergentes y divergentes.

Para dar respuesta a los cuestionamientos que son el origen de la investigacion, fue
elaborado un instrumento ad hoc con la finalidad de conocer la opinién de los
beneficiarios de esta ley, es decir, los residentes del Distrito Federal mayores de 18

anos.



ANTECEDENTES.




L

"Nada mejor puede el hombre pedir en suerte a los dioses, que una buena muerte

Poseidippos (poeta griego)

1. Las culturas de la antigiiedad.

Hablar de voluntad anticipada, requiere de un analisis retrospectivo, en el que se
parte de la concepcion sobre la muerte que resultaba digna, acorde a principios,
costumbres, creencias y valores que poseian las culturas existentes en la
antigledad, aunque en muchas ocasiones dicha muerte responde al concepto que
se tiene en la actualidad de homicidio, ya que se realizaban contra la voluntad del
sujeto; sin embargo, dichas practicas eran admitidas por una buena parte de la
sociedad que poseia una mentalidad permisiva ante ellas; también mediante esas
practicas, se buscaba terminar con quienes no tenian utilidad ni proporcionaban
beneficio alguno a la sociedad, ya que representaban una carga para ella; entre las
personas a las que se les aplicaban dichas practicas se encontraban: ancianos,

discapacitados y enfermos en etapa terminal. (Fletcher, 1970)

De acuerdo con lo expuesto por Juanatey (2003), en la Grecia clasica no estaba
penada la muerte voluntaria, siempre que hubiera una autorizacion por parte de un
organo estatal, aunque también sefala que diversos autores no estan de acuerdo
con esta tesis, ya que mencionan que no existia una regulacion juridica del suicidio

general valida para toda la Grecia antigua.

Dando un ejemplo de la concepcion sobre la eutanasia que se tenia por parte de los
griegos, retoma que en la obra de Platén, Fedén, en la cual se describe el
comportamiento de Sécrates en sus ultimos dias, cuando habia sido condenado a
muerte, decidié acatar la ley, pasar el tiempo final con sus amigos y seguidores,
bafiarse para evitar el que tuvieran que lavar su cadaver. Una vez limpio, tomo la

cicuta y se recosto sobre sus espaldas. (Dorado, 2003)



Figura 1. La muerte de Sécrates de Jacques Louis David

Asimismo sefiala la autora que en el Derecho Romano, no existia ninguna
penalizacion referente al suicido o muerte voluntaria en las XlI Tablas, no obstante,
cuando existia un proceso penal hacia quien decidia terminar su vida, no aplicaba

la extincion del delito por muerte. (Dorado, 2003)

Griegos y romanos, compartieron la concepcién de eutanasia, que no correspondia
a la ayuda para morir, sino que se vinculaba con la manera honrada y feliz de
hacerlo. (Alvarez del Rio, 2006)

Las diversas culturas que se desarrollaron en Europa, forjaron una idea sobre la
muerte que resultaba digna: los guerreros en Dinamarca, consideraban indigno
morir en la cama o a causa de alguna enfermedad, para evitarlo se suicidaban. Los
visigodos lanzaban a los ancianos que estaban cansados de vivir desde /a roca de
los abuelos, que se localizaba en las afueras de las ciudades. Por su parte los Ceos
al llegar a cierta edad, realizaban un festin en donde todos bebian la cicuta para
morir; los Tracios y Heraculos tenian costumbres muy semejantes, consideraban

esta practica como un homicidio colectivo. (Juanatey, 2004)

En la antigua India, existia el deseo de proporcionar a la almas una mejor vida, por

lo que, los enfermos que no tenian remedio eran conducidos a orillas del rio Ganges



en donde eran ahogados mediante la introduccion de barro en nariz y boca.
(Juanatey, 2004)

Con el cristianismo, durante la edad media, se produjeron cambios frente al tema
de la muerte, ya que la eutanasia, el suicidio y el aborto fueron considerados
“‘pecado”, bajo el argumento de que el ser humano no puede disponer libremente
sobre su vida, ya que le fue dada por Dios; con esto el hombre desarrollé una nueva

postura frente a la muerte. (Romero, 1979)

Tomas Moro, en 1516 escribid el libro Ufopia, en el que presentd una sociedad en
la cual los habitantes de un pais inexistente justificaban el suicidio y la eutanasia

activa, sin usar este nombre. (Romero, 1979)

El término eutanasia tiene su raiz etimoldgica en los vocablos griegos, “eu” que
puede traducirse como bien y “thanatos” que significa muerte, por lo que se define
como una buena muerte, ello implicaba la nula existencia de dolor y angustia;
manera en que se entendio y empleo esta expresion, desde su surgimiento y hasta
el siglo XVII. Séneca fue quien la propugnd en la Carta 77 a Lucilio; fundandose en
que la ley eterna propuso un solo modo de iniciar la vida, pero varios para salir de
ella. Corresponde al hombre decidir libremente sobre el sentido y su capacidad de

soportar su existencia en el cuerpo” (Alarcén)

De acuerdo con Alarcén (s.f.), en 1605 Francis Bacon retoma el antiguo nombre de
eutanasia, definiéndola como “la accion del médico sobre el enfermo incluyendo la
posibilidad de apresurar la muerte”; asimismo la clasificé en dos tipos: la "eutanasia
exterior" como término directo de la vida y la "eutanasia interior" como preparaciéon
espiritual para la muerte. Refiriéndose con esto, a la tradicién del “arte de morir”
como parte del “arte de vivir’, predominante en la Edad Media, agregando a esta
tradicion algo que para la Edad Media era una posibilidad inimaginable: la muerte
de un enfermo ayudado por el médico. (Romero, 1979)
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Un antecedente importante en torno al documento de voluntad anticipada, tuvo lugar
en Europa durante el siglo XVIIl, época en la que la muerte s6lo concernia a quien
se veia amenazado por ella, le correspondia expresar por si mismo sus ideas,
sentimientos y voluntades; el testamento era el medio que cada hombre tenia para
afirmar sus pensamientos y convicciones, era mas que un acto de derecho privado,
ya que el objetivo de sus clausulas era comprometer y obligar de manera publica al
ejecutor del testamento, a la administracion local y al cura de la parroquia o los

monjes del convento a respetar las voluntades del difunto. (Ariés, 2000)

Es importante sefialar que el testamento, presentaba, bajo esta forma, desconfianza
respecto de los herederos, parientes cercanos e incluso del clero, debido a que el
testador temia no haber sido escuchado. Este acto se realizaba frente a un notario
y, la mayoria de las veces, era firmado por testigos. En ocasiones también se
grababa en la iglesia, sobre piedra o metal, el extracto de su testamento en el que
se hacia referencia a los servicios religiosos y los legados, lo que se hacia contra el

olvido o la negligencia de los beneficiarios. (Ariés, 2000)

Durante la segunda mitad del siglo XVIII, se experimenté un cambio drastico en la
redaccion de los testamentos quedando reducidos a un acto legal de distribucién de
la fortuna, desaparecieron las clausulas piadosas, la eleccion de la sepultura, las

fundaciones de servicios religiosos y limosnas. (Ariés, 2000)

Los ejemplos mencionados aunque forman parte de la historia antigua de la
humanidad, no distan de los planteamientos que se realizaron a inicios del siglo

pasado, con respecto a la busqueda de una muerte en la que no hubiera dolor.

1"



2. Antecedentes relevantes en el siglo XX.

La llegada de la modernidad rompidé con el pensamiento medieval, la perspectiva
cristiana dejo de ser la unica, se conocieron y discutieron las ideas de la Antigiedad
clasica. La salud podia ser alcanzada, en muchas ocasiones, con el apoyo de la

tecnologia y el avance que tuvo la medicina.

El darwinismo social y la eugenesia son temas que también comenzaron a
debatirse. En numerosos paises europeos se fundaron, a comienzos del siglo XX,
sociedades para promover la eutanasia y se promulgaron informes para la
legalizacion de la misma. En las discusiones tomaron parte médicos, abogados,

filésofos y tedlogos.

El Cédigo de Noruega de 1902 en su articulo 902 establecia que la pena de
homicidio podria ser cambiada por una menor, cuando el culpable hubiera realizado
este acto por piedad a un enfermo en estado terminal sin opcion de sobrevivir.
Asimismo el Cdédigo Penal de Rusia, contemplaba una pena de tres afos, al
homicidio denominado por piedad, sin embargo, hasta 1922 se declard
inimputabilidad este tipo de homicidio en el articulo 143 del Cdodigo Penal, al
considerar que el homicidio se cometia por compasion y a solicitud de quien

resultaba muerto. (Jiménez, 1984)

En 1909 se propuso en Alemania que toda persona afectada por alguna enfermedad
incurable tenia derecho a la eutanasia, para lo cual solo era necesario dirigir una
peticion al Tribunal competente, sin embargo, esta propuesta nunca procedid
debido a la complicacién que representaba el definir la incurabilidad de la
enfermedad. Para 1933 un ministro de Justicia elaboré un proyecto de Cdédigo
Penal, en el que se planteaba la existencia de una autorizacion para poner fin al
sufrimiento de los enfermos sin alternativa de curacion, bajo su peticion o bien la de

su familia, lo cual nunca logré adquirir valor legislativo. (Jiménez, 1984)
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En Espafa, el Codigo Penal de 1928, condenaba el suicidio y el homicidio
concertado, sin embargo contenia un ordenamiento, en el que se podia leer: “Los
Tribunales apreciando las condiciones personales del culpable, los moviles de su
conducta y las circunstancias del hecho, podran a su prudente arbitrio, imponer una

pena inferior a la sefialada para el delito”. (Kevorkian, 1991)

En esa misma década, en Alemania, el jurista Kart Bindin y el médico psiquiatra
Alfred Hoche acuinaron la idea del derecho de matar a aquellos, cuya vida carecia
de valor'. (Hoche, 1920) En 1930 el Cddigo Penal danés, sefialaba que cuando un
homicidio se hubiera efectuado de manera piadosa existia el perdon, la pena que
existia para dicho acto consistia en una multa o en una detencion simple; (Dworkin,
2000) mientras que en 1931 el Dr. Killik Maillard argumenté ante la Society of
Officers of Health la necesidad de otorgar al ser humano aquejado por alguna
enfermedad incurable, el derecho a morir sin tener que seguir sufriendo,
concibiendo a la eutanasia como un acto racional, valiente y altruista. (Juanatey,
2004)

El concepto de “homicidio piadoso” comenzé a transformarse y a ser penado en

Europa, ya que en el articulo 434 del Codigo de Letonia en 1933 se sefalaba que

"En el libro "La legislacion de la destruccion de la vida indigna de ser vivida” (Die Freigabe
der Vernichtung lebensunwerten Lebens) publicado en Leipzig en 1920, los autores
hablan de aquellos que estan por debajo del nivel de las bestias y que no tienen "ni la
voluntad de vivir ni de morir". Evocan a aquellos que estan "mentalmente muertos" y que
forman "un cuerpo ajeno a la sociedad de los hombres". Hablan también de “muertos en
espiritu” (Geisting Tote) o “existencias cargantes” (Ballast Existenzen). Los autores
insisten especialmente sobre el factor econdmico, el " despilfarro" de dinero y trabajo en
la asistencia médica a los retrasados. Reclaman una "actitud heroica" supuestamente
perdida.
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quien cometiera o intentara cometer un homicidio a peticién insistente de otra

persona (quien resultaba muerta), era castigado con prision. (Jiménez, 1984)

Ahora bien, en América Latina, Peru fue el primer pais que consideré la ayuda a
otra persona a morir como un acto de piedad, siempre y cuando fuera comprobable

que no existiera un movil egoista al realizarlo. (Sotelo, 2004)

En el Cédigo Uruguayo de 1933 se explicitaba: "Los jueces tienen la facultad de
excluir de castigo al sujeto de antecedentes honorables, autor de un homicidio
efectuado por piedad, mediante suplicas reiteradas de la victima"; (Sotelo, 2004)
tres anos mas tarde, en Colombia el Codigo Penal contenia en el articulo 364 el
concepto de homicidio por piedad con la finalidad de acelerar una muerte inminente
o de poner fin a graves padecimientos o lesiones corporales, atenuando la pena de

prision y la posibilidad de perddn judicial. (Sotelo, 2004)

En ese mismo afio, 1936, en el Codigo de Defensa Social de Cuba se senalaba lo
siguiente: "Se impondra prisidon de uno a seis afios... a quien lo cometiere movido
por un sentimiento de piedad ante el dolor fisico de la victima, si fuera intolerable y
las circunstancias evidenciaran la inutilidad del auxilio para salvar la vida del
sufriente", Brasil y Costa Rica atenuaron también la condena correspondiente por

ejecutar eutanasia por piedad. (Sotelo, 2004)

Durante la Segunda Guerra Mundial (SGM), la eutanasia fue utilizada para terminar
con los “degenerados”, clasificacion en la que se tenia a judios, gitanos vy
homosexuales, ademas de personas con enfermedades mentales y hereditarias;
dicho acto se definié en 1948 como genocidio por la Asamblea General de Naciones
Unidas. El conocimiento de esta exterminacion, tuvo efecto internacional, ya que dio
paso a una nueva concepcidon del ser humano, como poseedor de derechos y la
obligacion por parte de los Estados a respetarlos y salvaguardarlos, asimismo la
eutanasia adquiri6 una connotacion diferente quedando prohibida su aplicacion,

siendo vistos por la sociedad como criminales a quienes la aplicaban y la defendian,
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se perdio la idea de “homicidio piadoso” que ya habia adquirido aceptacion entre

varios paises.

Ejemplo de lo anterior se vio reflejado en la reunién de la Asociaciéon Médica
Mundial, realizada en Copenhague en 1950, en donde se expuso que la practica de
la eutanasia es contraria a los principios éticos y a los derechos naturales,

condenando su practica bajo cualquier circunstancia. (Pérez, 2003)

En la década de los anos setentas, Joseph Fletcher, catedratico de ética Médica y
doctor en teologia en la Universidad de Virginia practicé a su esposa la eutanasia,
al considerar que es mas cristiano que una persona deje de sufrir a que se le deje

vivir sufriendo; convirtiéndose en un lider defensor de esa practica. (Fletcher, 1970)

Una década mas tarde, en 1987 Jack Kevorkian? médico patélogo, conocido como
“doctor muerte”; se anuncié como “orientador a la muerte” en diversos diarios de
Detroit, sin embargo, su licencia médica fue revocada por las autoridades de
Michigan en 1991, después de haber construido la “maquina del suicidio” en 1989 y
difundir el hecho de haber ayudado a morir con este invento, a Janet Adkins de 54

afos, quien padecia Alzheimer. (Kraus & Pérez Tamayo, 2007)

En 1995 Kevorkian abrié una clinica para suicidios en Springfield Township,
Michigan, la cual fue clausurada, después de asistir a la primera persona, suceso
que no impidié a Kevorkian ayudar a mas personas, siendo enjuiciado por ello en
diversas ocasiones sin que le fuera impuesta una condena. (Kraus & Pérez Tamayo,
2007)

2 En 1956 publico el articulo The Fundis Oculi and the Determination of Death; en el cual
describia las técnicas que empleaba para fotografiar los ojos de las personas que estaban
a punto de morir. Desde ese momento se adjudico el titulo de “Doctor Death”.
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Durante el juicio que se realizd en 1999, Kevorkian dijo haber asistido
aproximadamente a 130 personas, un afno después de que en el programa 60
minutos de la cadena CBS, se proyectara un video en el que se le veia
suministrando una inyeccioén letal a Thomas Youk de 52 afios que padecia
esclerosis lateral amiotréfica; fue acusado por asesinato en segundo grado, fue
3condenado a pasar entre 10 y 25 afios en prisidn, también se le condend a pasar
entre 3 y 7 afos encarcelado por el uso de sustancias controladas. (Kraus & Pérez
Tamayo, 2007)

Tras el encarcelamiento del “doctor muerte”, la opinion publica quedé dividida, ya
que algunos lo consideraban como un enfermo mental obsesivo, mientras que para
otros se trataba de un prisionero de conciencia, que defendia una causa justa.
Kevorkian cumplié su condena en la prision Thumb Correctional Facility, ubicada en
Leeper, Michigan, fue liberado en junio de 2007, ocho afios después de haber sido
sentenciado, se le concedio libertad condicional al prometer que no intervendria en
mas suicidios asistidos, ademas de que su salud se encontraba deteriorada debido

a la hepatitis tipo C que padece.

En enero de 2008 Kevorkian dio un discurso en la Universidad de Florida en el que
expreso que su objetivo era “evitar el sufrimiento” a los pacientes y “no matarlos”;
en marzo del mismo afno anuncidé su postulacion al Congreso como candidato

independiente.

Actualmente la eutanasia es legal en Holanda y Bélgica, en tanto que el suicidio

asistido* lo es en Oregon y Washington. Ha adquirido fuerza la generacion de leyes

4 Es necesario plantear aqui la diferencia entre eutanasia y suicidio asistido. La eutanasia
es el acto o método que se aplica para producir la muerte sin dolor y finalizar con el
sufrimiento en pacientes terminales y sin esperanza. Existen dos tipos de eutanasia, la

16



que buscan conocer y respetar la voluntad de los pacientes, con una expectativa de
vida no mayor a seis meses, para recibir o no tratamientos cuando padezcan una
enfermedad terminal, o bien a causa de un accidente con consecuencias

irreversibles.

La aceptacién de este tipo de leyes por parte de la sociedad representa un reto, en
cuanto al cambio de valores, creencias y costumbres; su correcta aplicacion forma
parte de un dilema bioético, al modificar la relacién pasiva que el paciente tenia, por
una activa, en la que su autonomia y libertad, no deben interferir con los valores y

principios éticos que posee el médico.

Diversos son los casos y las experiencias que se tienen como antecedentes para
que la “Ley de Voluntad Anticipada” se aprobara en el Distrito Federal; casos que

se analizaran a continuacion de manera breve hasta llegar a la legislacion mexicana.

A. Estados Unidos, una experiencia.

La experiencia de Estados Unidos, inicid en la década de los sesentas, con la
creacion de un documento de manifestacion anticipada denominado living will o
testamento vital, el cual tuvo su origen en 1967 durante una reunion de la
Euthanasia Society of America, en la que se plante6 la idea de que existiera un
documento en el cual el paciente pudiera expresar la manera en que deseaba ser
tratado médicamente cuando ya no tuviera capacidad para decidir (Emanuel EJ,

1990), sin embargo fue hasta 1969 cuando el abogado L. Kutner propuso un modelo

activa, que implica la finalizacién deliberada de la vida por medio de una terapia encaminada
a procurar la muerte; mientras que la eutanasia pasiva puede originarse de dos formas: la
abstencidén terapéutica en donde no se inicia el tratamiento y la suspension terapéutica, no
se abandona al paciente se contintian los cuidados paliativos que no prolongan la vida, solo
controlan el sufrimiento. El suicidio asistido supone la accidon de una tercera persona,
usualmente un médico, provee los medios o auxilia a quien quiere finalizar su vida.
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al que también denomind testamento vital.> La promocion de este documento y la
educaciéon de la poblacidon estadounidense en temas relacionados con la muerte
quedaron en manos de la Euthanasia Educational Council,6 a pesar del esfuerzo
realizado por esta organizacion, la legalidad de este documento fue dudosa ante la

poblacion.

Pocos afios después, en 1975, se presento el caso de Karen Ann Quinlan, una joven
de 21 anos de edad, quién habia iniciado una estricta dieta para poder usar un
vestido que habia comprado para una fiesta. El 15 de abril, no habiendo comido
nada, excepto unas rebanadas de pan en un periodo de 48 horas, asistio a una
fiesta, durante la misma, consumié una sobredosis de alcohol y diazepam, se sintio
mareada y fue a recostarse. Mas tarde fue encontrada, inconsciente y sin respirar.
Fue llevada a un hospital, donde se le diagnosticé anoxia, fue conectada a un
respirador artificial. Debido al dafo cerebral ocasionado por la falta de oxigenacion

cerebral, quedd en estado vegetativo persistente.

Tres meses despues, los padres de Karen solicitaron que se retirara el respirador,
con la finalidad de permitirle morir, sin embargo los médicos calificaron este acto

como homicidio por lo que se rehusaron a hacerlo.

5 Ingrid Brena Sesma, menciona que este término ha sido criticado, ya que no es
precisamente un testamento debido a que no surte efecto a la muerte del testador, sin
embargo esta denominacién suele ser utilizada para las manifestaciones anticipadas o
previstas. Las peticiones de un testamento vital son usualmente una peticion de que,
llegado el momento, no se prolongue la vida de un enfermo cuando no exista una
perspectiva de salvar la vida o las condiciones de ésta sean muy precarias. En todo caso,
las peticiones no interfieren con el principio de atenciéon médica ni viola derechos
reconocidos de los pacientes.

¢ Organizacion creada en 1967 por la Euthanasia Society of America con fines educativos
y de difusion del documento.
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Sus padres, basados en el argumento de que “es diferente retirar el apoyo y dejar
que alguien muera que actuar deliberadamente para acelerar la muerte” y en el
hecho de que Karen habia dicho a su madre y hermana que si por alguna
enfermedad o algun accidente quedaba en estado de coma, no queria someterse a
procedimientos que la mantuvieran viva artificialmente, acudieron a varias Cortes
del Condado, sin obtener una respuesta favorable a la peticion de retirarle el apoyo;
finalmente lo solicitaron a la Suprema Corte de New Jersey, la cual fall6 a su favor,
después de haber sido desconectada, Karen siguié respirando sin ayuda nueve
afios mas, murié por neumonia en julio de 1985, jamas recobré la conciencia. (Kraus
& Pérez Tamayo, 2007)

Este caso sirvié para la generaciéon de la Ley de Muerte Natural (Natural Death Act)
en California, que dio paso al surgimiento de una figura denominada Advance
Directives, que son las instrucciones orales y/o escritas en las cuales una persona
con capacidad para tomar decisiones y de manera libre, expresa su voluntad acerca
de los futuros cuidados médicos que acepta le sean proporcionados, en caso de
que se encuentre en una situacion en la que ya no tenga capacidad para opinar al
respecto. Las directivas orales tienen sustento en las conversaciones sostenidas
por el paciente con familiares o amigos, sobre los cuidados médicos que acepta le
sean aplicados o no en situaciones futuras. Las directivas orales operan a través de

living will o care proxy. (Brena Sesma, 2007)

Nancy Cruzan fue otro caso que forma parte de la experiencia norteamericana en
la emision de leyes en este sentido, ya que después de haber sufrido un accidente
automovilistico en 1983, el diagndstico médico fue estado vegetativo persistente;
sus padres consideraron que no tenia sentido mantener a su hija con vida por lo
que solicitaron que se le retirara el apoyo alimenticio. Los médicos aconsejaron que
la decision fuera tomada dentro del marco legal, sin embargo, no acataron la orden
de los jueces de las cortes locales del Estado de Missouri, razoén por la cual este
caso se turno a la Suprema Corte del mismo Estado la cual rechazo la decision de

las cortes locales y planted que las acciones familiares, en relacion a pacientes
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incompetentes, quedaban restringidas a un marco de discusién legal, argumentaron
que se requeria de pruebas claras sobre los deseos de los pacientes no
competentes de recibir o no tratamientos hacia el final de la vida. (Kraus & Pérez
Tamayo, 2007)

La reiteracion del deseo de los padres, hizo posible que el caso se turnara a la
Suprema Corte de los Estados Unidos en 1990, la cual apoyo la decisidn de la Corte
de Missouri al carecerse de un testamento vital, ademas afirmé que el Estado tenia
la obligacion de proteger a los enfermos incompetentes, mediante el
establecimiento de los lineamientos que debian seguirse en estas situaciones. La
familia tuvo que proporcionar evidencias adicionales para que fuera concedida la
peticion, finalmente el 15 de diciembre del mismo afio, fue suspendida la

alimentacion, murioé 11 dias mas tarde.

Este suceso trajo consigo dos avances importantes, en primera instancia reforzo la
nocion para que un apoderado legal pudiera decidir qué hacer cuando las
condiciones de la persona interesada le impidan expresar sus deseos y también se
dijo que “una persona competente tiene el derecho constitucional de rechazar la
alimentacién y la hidratacion que prolonguen su vida”. (Kraus & Pérez Tamayo,

Diccionario incompleto de bioética, 2007)

Para ese entonces existian un avance legislativo amplio y una serie de documentos
como los poderes de representacion o “power of attorney”, los cuales dieron origen
a un documento mas especifico, denominado “Durable Power of Attorney for Health
Care o Health Care Powers of Attorney” en los que se designa a una o varias

personas como sustitutos’ para que actien de acuerdo a los deseos que haya

" Ingrid Brena Sesma, en el libro Eutanasia: hacia una muerte digna, plantea la diferencia
entre sustitutos y representantes. Los primeros toman las decisiones médicas en torno a la
vida de quien le ha nombrado como tal, en un documento legal, esta accién la realiza acorde
a sus creencia, valores o principios; en tanto que un representante también es nombrado
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expresado quien otorga el poder, con respecto a las decisiones hacia el final de la

vida.

El reto que siguio fue unir el testamento vital y los poderes de representacion, para
formar un documento que respondiera a las necesidades especificas de los
pacientes tanto en aspectos médicos como legales, con lo que se originaron los
documentos mixtos, los cuales son hasta hoy los mas utilizados en Estados Unidos.
(Emanuel EJ, 1990)

En 1989, antes de que el caso Cruzan tuviera una resolucién, fue propuesta por los
senadores John C. Danforth (republicano, por Missouri) y Daniel Patrick Moynihan
(demdécrata por Nueva York) una ley federal denominada Patient Self Determination
Act, cuya finalidad era incrementar la participacion de los ciudadanos en las
decisiones de sus cuidados médicos hacia el final de su vida, ya que a pesar de la
existencia de leyes en pro de los documentos de voluntad anticipada, poderes de
representacion o documentos mixtos menos del 15% de la poblacién contaba con
un documento firmado; (Johnston SC, 1995) la sentencia de la Suprema Corte de
los Estados Unidos, se realizé de manera casi unanime después de la resolucion
del caso Cruzan, fue firmada por George Bush, entré en vigor el 1° de Diciembre de
1991. Aunque la existencia de esta ley tuvo efectos positivos, a mediados de los
anos noventa la poblacion nuevamente perdio interés en elaborar un documento de
voluntad anticipada. (Van McCrary S, 1989)

Al tiempo que la ley fue propuesta, surgieron cuestionamientos en torno al uso que
se hacia con las voluntades anticipadas dentro de las instituciones de salud,

situacion que condujo a la realizacién de un estudio denominado SUPPORT (Study

de manera legal, tomas las decisiones médicas, sin embargo lo hace defiendo los intereses
de quien representa.
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to Understand Prognoses and Preferences for Outcomes and Risks of Treatments)?

el cual tuvo tres objetivos:

1. Obtencién de informacion sobre el prondstico de los pacientes criticos al
final de la vida,

2. Describir como se tomaban las decisiones de tratamiento, incluyendo la
influencia de valores, preferencias de los pacientes y familiares y

3. Evaluar la correlacion existente entre una mejor informacién pronostica,
mediante una buena comunicacion, se contribuye a una mejor toma de
decisiones desde las perspectivas del médico y del paciente. (Murphy,
1990)

Los resultados no fueron los esperados, ya que en ocasiones se observé que los
meédicos no respetaban las voluntades anticipadas que los pacientes habian
elaborado (Moskowit, 1995), lo cual propicio la reflexion de varios bioeticistas sobre
las causas de estos resultados, pero sobre todo forjé conciencia para el futuro sobre
la toma de decisiones de sustitucion al final de la vida (Murphy, 1990), consideraron
que no debian estar sustentadas s6lo en las voluntades anticipadas, sino que debia
existir una figura con una concepcién mas amplia e integral de este proceso por lo
que en 1994 aparecio la Planificacion Anticipada de decisiones o Advance Care
Planning. (Moskowit, 1995)

La necesidad de reorientar la estrategia que se tenia para la implementacion y
cumplimiento de las voluntades anticipadas el Advance Care Planning, reunié a un

grupo de investigadores, con el objetivo de dejar de verlas como simples

8 El estudio SUPPORT se realizo de 1989 a 1994 en dos fases, la primera descriptiva de
1898 a 1991, la segunda mediante evaluacion experimental de 1992 solo un mes despueés
de que entrara en vigor la ley federal, Patient Self Determination Act y hasta 1994 cuando
se presentaron los resultados obtenidos. Durante la segunda fase se buscé dar promocion
a la elaboracion de documentos de voluntad anticipada.
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documentos y asumirlas como una herramienta de trabajo, que formaban parte de
todo un proceso, en el que se involucraba la relacion médico paciente y un
desarrollo amplio de comunicacion que debia coadyuvar a la mejora en la calidad
de la toma de decisiones al final de la vida. Mediante andlisis cualitativo se
analizaron el contexto histérico, psicolégico, cultural, familiar y comunitario en el que
se tomaba la decision, dicho reporte se elabord en el Hastings Center (Moskowit,
1995). La metodologia fue insuficiente por la importancia que dicho documento
encierra, por lo que a partir del surgimiento de éste en Estados Unidos, se han
producido avances en el tema de decisiones al final de la vida con aportaciones de

bioeticistas, como Peter Singer y Douglas K. Martin. (Teno JM, 1994)

B. Europa: tres décadas de reflexion.

Para el estudio de este caso, es necesario retomar un dato que puede resultar
determinante frente a los alcances que existen en materia de voluntad anticipada y

eutanasia dentro de Holanda y Bélgica.

En la Segunda Guerra Mundial los nazis al invadir Francia y los Paises Bajos
(Holanda) pretendian continuar con la aplicacion de la eutanasia involuntaria en
judios y enfermos mentales, sin embargo, esta era una tarea que resulté dificil de
lograr, debido a los valores éticos que los médicos poseian en este pais; por lo que
en 1941 el Comisario Arthur Seyss-Inquart® dicté una orden que decia que el deber
del médico era mejorar y restablecer la vitalidad de la persona que le fuera confiada
para cuidar, esto por medio de consejos y esfuerzos honestos. (Churchill, 1959) Lo

que representaba una trampa, ya que en realidad lo que buscaba era continuar con

® Comandante de las fuerzas del Tercer Reich en la Holanda ocupada.
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el exterminio de judios, pues este personaje se caracterizd por ser antisemita y

realizar un gran envio de mano de obra a Alemania.

Por lo que al ser una orden dictada por un miembro de las fuerzas del Tercer Reich
en Holanda, fue recibida por los médicos holandeses como el inicio de la ayuda a
los nazis, por esta causa se negaron de manera unanime a cumplirla, en respuesta,
el comandante amenazd a todos ellos con retirarles las licencias médicas; al menos
un centenar de médicos fueron arrestados y enviados a campos de concentracion;
sin embargo algunos entregaron sus licencias, borraron sus nombres de las placas
y continuaron asistiendo enfermos. Gracias a la defensa de la identidad ética que
los médicos realizaron, en Holanda no se practicaron ni la eutanasia involuntaria ni

la esterilizacion no terapéutica durante los afios de invasion. (Churchill, 1959)

Tres décadas después de este hecho, se abrié el debate sobre la eutanasia, cuando
la doctora Geertrudia Postma ayuddé a morir a su madre, que se encontraba
internada en una clinica geriatrica, inmovilizada, sorda y un lenguaje casi
incomprensible, ademas de tener neumonia, lo anterior por las secuelas que le dejo
una hemorragia cerebral. La mujer habia pedido de manera repetida a su hija que
le ayudara a morir. Un dia que la visito, la encontré en una silla de ruedas con los
brazos atados, no resistio verla en esas condiciones por lo que le inyecté una dosis
letal de morfina. (Kraus & Ruy, 2007)

En 1973 se realizo el juicio a la Dra. Postma por homicidio piadoso en la Corte
Regional de Leeuwarden, se le declard culpable, imponiéndole como condena una
semana condicional de carcel, siendo este un castigo simbdlico debido a que sus
acciones respondieron a la solicitud de una enferma para quien la muerte ante sus
afecciones era el unico alivio. (Kraus & Pérez Tamayo, Diccionario incompleto de
bioética, 2007) Este hecho establecié un precedente, las cortes dictaron algunas
pautas que permitian a los médicos ayudar a un paciente a cometer suicidio,
insistiendo que el paciente debe estar padeciendo una enfermedad terminal, y que

solo él debe solicitarlo.
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Paralelamente a este suceso, residentes del pueblo en que habitaba la doctora
Postma, fundaron la Asociacion pro Eutanasia Voluntaria, que en pocos afios se
convirtié en la mas importante del mundo en su tipo. Adrianne Van Hill y un grupo
de académicos crearon en La Haya la Fundacion pro Eutanasia Voluntaria, con el
fin de estudiar el tema a profundidad, seis aflos mas tarde ya operaban tres grupos

pro eutanasia en Holanda. (Behar, 2007)

En 1975 el gobierno permitié a la Asociacion pro Eutanasia Voluntaria prestar un
servicio de tipo asistencial a sus miembros, los objetivos de dicho servicio se
orientaron a brindar informacion sobre la eutanasia a los socios, aun cuando no la
tuvieran contemplada para el futuro, asimismo se ofrecia ayuda a quienes la
solicitaban a causa de sufrimientos fisicos o psiquicos, producidos por
enfermedades incurables o por debilidad, ya sea con caracter urgente o en caso de

deterioro progresivo. (Behar, 2007)

El servicio funcionaba mediante una llamada telefénica a la asociacion, se solicitaba
la visita de un voluntario, las restricciones existentes se vinculaban directamente
con la prohibicién de facilitar pildoras letales o proporcionar cualquier ayuda para
que el socio muriera; esto debido al rechazo de las peticiones de eutanasia por parte
de los médicos, por lo que la funcion de los voluntarios consistia en mediar entre el
meédico y el paciente. La asociacion se dedicaba a entregar la “Declaracion de
Eutanasia” o el “Testamento Vital” para que fuera firmado, asi como las
instrucciones para los médicos. La experiencia de este servicio resulté muy util para
la asociacion holandesa, con el tiempo los voluntarios se especializaron en mitigar
la angustia, la tristeza y la rabia de los solicitantes, antes de tomar una decision
frente al final de su vida. (Behar, 2007)

La Asociacion redactd un comunicado en el que se indicaba el procedimiento para

acelerar la muerte, atendiendo a que muchos pacientes al enfrentar una agonia
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lenta, buscaban la forma de aplicarse por si mismos la eutanasia, mediante la
sobredosis de barbituricos; esta informacion solo se les proporcionaba cuando el

estado de la enfermedad era irreversible. (Behar, 2007)

En 1980 la Asociacion publicd un folleto titulado “la eutanasia justificada”, en el que
informaba a los médicos los medicamentos apropiados para practicarla y la forma
de utilizarlos, el folleto fue distribuido entre médicos y mas de diez mil personas lo

compraron. (Behar, 2007)

Un afio mas tarde, A. G. Bosch jefe de la oficina del Ministerio de Justicia holandés
consider¢ la posibilidad de acusar a Klazien Sybrandy por proporcionar informacién
a una pareja para adquirir medicamentos letales, sin embargo no fue procesada, ya
que segun lo establecido en el Cddigo Penal se requiere mas que del acto de
informar, para considerarlo como delito. A pesar de este suceso, cuatro afios mas
tarde el numero de enfermos visitados por los voluntarios de la Asociacion ascendio

a mil por afno.

La Corte Suprema de los Paises Bajos declaré en 1984 diez condiciones claramente

definidas bajo las cuales la eutanasia queda justificada:

¢ En caso de sufrimientos fisicos y psiquicos insoportables para el paciente;

e El sufrimiento y el deseo de morir deben ser constantes (es decir, no
pasajeros)

e La decision de morir debe corresponder a la decision voluntaria de un
paciente bien informado.

e La persona en cuestidon debe tener un concepto claro y preciso de su
condicion, asi como de otras posibilidades (es decir, debe conocer los
resultados de diferentes tratamientos, o de la ausencia de los mismos), y
debe ser capaz de evaluar estas alternativas.

e Cuando no exista otra solucidon razonable (aceptada por el paciente) para

mejorar su situacion.
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e El momento y la forma de morir no deberan causar perjuicio innecesario a
terceros (si es posible, el pariente mas proximo debera ser informado de
antemano).

e La decision de ayudar a morir no debe recaer en una sola persona. Es
obligatorio consultar con otro profesional (médico, psicologo o asistente
social, de acuerdo con las circunstancias del caso).

e En la decision debe intervenir un médico para recetar los medicamentos
adecuados.

e La decision y la ayuda deben llevarse a cabo con la maxima precaucion.

e No es necesario que el enfermo esté muriendo para recibir ayuda. Los

parapléjicos pueden solicitar y obtener ayuda para morir. (Behar, 2007)

Entre 1990 y 1995, el debate que se sostenia sobre la eutanasia voluntaria activa
vincul6 estudios a nivel nacional, los cuales proporcionaron datos en frecuencia y
caracteristicas de la eutanasia y el suicidio médicamente asistido y otros actos
meédicos orientados a acelerar la muerte. Estos estudios han probado la importancia
de la toma de decisiones al final de la vida y la practica médica con respecto a ello;
teniendo repercusion en la formulacion nacional de normas que establecieron los

estandares de cuidado hacia el final de la vida. (Heide, Wolf, & al., 2007)

Una década mas tarde, el 28 de noviembre de 2000 el parlamento holandés voto6 a
favor de legalizar la eutanasia activa voluntaria, al existir como antecedente la
revision de los reportes médicos de enfermos en los cuales no se detectaron
violaciones serias en la practica de cuidados hacia el final de la vida. (Heide, Wolf,
& al., 2007)

Bélgica tomo el ejemplo de Holanda y en septiembre de 2002 aprobé la ley a favor
de la eutanasia en la cual incluyen no sélo a enfermos terminales, sino también

quienes padecen una enfermedad incurable ya sea psiquica o fisica.
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En ambos paises las personas consideradas sanas pueden anticiparse y evitar a su
familia el dolor de tener que tomar esa decisién, suscribiendo un testamento vital,
en el que hacen constar que cuando no haya remedio alguno, le sea aplicada la

eutanasia, dicho documento debe renovarse cada cinco anos. (Behar, 2007)

En Espafia el debate de la muerte digna se hizo publico con el caso de Ramoén
Sampedro quien naci6 en 1946 y a la edad de 22 afios sufrié un accidente en una
embarcacion noruega en la cual laboraba como mecanico; la marea habia bajado y
al arrojarse al agua, su cabeza chocé contra la arena, produciéndole una fractura
en la séptima vértebra cervical, lo que derivo en paraplejia con la cual vivié durante

treinta afos “sofiando con la libertad a través de la muerte”. (Sampedro, 1996)

Sampedro fue el primer ciudadano espanol que pidié la eutanasia activa, sin
encontrar atencion en su pais, por lo que su demanda juridica en la que pedia el
derecho a morir de manera digna, fue llevada hasta el Tribunal de Derechos
Humanos de Estrasburgo sin que obtuviera una respuesta favorable, razén por la

cual en 1998, en secreto y asistido por una amiga, consiguio su propdsito.'°

Un ano antes de que Sampedro muriera fue celebrado el 4 de abril en Oviedo un
Convenio, en el que se protegen los derechos y la dignidad del ser humano con
respecto a las aplicaciones de la biologia y la medicina; dicho instrumento trajo
consigo la incorporacion normativa con caracter nacional de los testamentos vitales
en Espafia, y abrid las puertas a los testamentos en el Consejo de Europa. El
Convenio de Oviedo fue ratificado por Espafia el 23 de junio de 1999. (Requero,
2010)

1 Sampedro murié en su casa del envenenamiento con cianuro, se consideré que fue
auxiliado a morir, debido a su condicién y aunque la Corte buscé culpables, no logré mas
que recibir mas de 1000 cartas en las que varios espafioles se adjudicaban el acto, con lo
que quedo corroborada la necesidad de legislar en la materia.
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La Ley General de Sanidad 14/86, no contempla informacion ni regulacion alguna
con respecto al consentimiento informado, por lo que las Comunidades Autébnomas
son quienes se han dado a la tarea de regular por la via legal este tipo de
documentos, la Ley 21/2000, pionera en esta area, surgié en Cataluia en el afo
2000, en ella se planteaban derechos de informacion concerniente a la salud y la
autonomia del paciente y a la documentacion clinica, posteriormente publicaron la
Ley 12/2001, de Ordenacién Sanitaria de la Comunidad de Madrid, a ella siguid la
Ley gallega 3/2001, en la que se regularon el consentimiento informado y la historia
clinica de los pacientes, posteriormente se generaron leyes en Extremadura (Ley
de Salud 10/2001), Aragdn (Ley de la Salud 6/2002), en la Comunidad Auténoma
de la Rioja (Ley de Salud 2/2002), en 2002 se genero la Ley Foral Navarra, sobre
los derechos del paciente a la voluntad anticipada, a la informacion y a la

documentacion clinica. (Requero, 2010)

A pesar de la generacion de leyes, la poblacion presenta cierta reticencia al uso de
estos documentos, ya que al parecer cuando son dictadas estas normas, la atencion
se centra en la necesidad de que los pacientes firmen un documento, sin velar en

realidad por su autonomia y libertad.

En 2006 Jorge Ledn Escudero quien estaba parapléjico, fue encontrado muerto en
su casa de Valladolid, habia solicitado en diversas ocasiones, incluso a una
organizacion pro Eutanasia, que le desconectaran del tubo que le mantenia con
vida. Este hecho reabri6 el debate sobre la legalizacion de la eutanasia en Espania,
ocho anos después de la muerte de Ramén Sampedro, sin embargo, la ministra de
Sanidad, Elena Salgado, descarto la posibilidad de legislar en la materia al sefalar
que no le correspondia al gobierno, en ese momento, abrir un debate sobre la
eutanasia y que era necesario ofrecer toda la ayuda posible a las personas que
sufren problemas de salud. (Ruiz-Calderon, 2007)
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Sin embargo, un afo después, el gobierno de Andalucia concedié a Inmaculada
Echeverria autorizacion para que le retiraran el ventilador mecanico que la mantenia
con vida. Inmaculada padecia desde los 11 afios distrofia muscular, enfermedad
cronica, progresiva e incapacitante, experimentaba inmovilidad total desde los
treinta; no realizaba ninguna actividad, por si misma, a los 21 afios fue conectada a
un respirador en un Hospital de Granada, era lo unico que la mantenia con vida. A
su condicion, ya de por si precaria, se agregaron osteoporosis, deformacion de las
extremidades, fractura de huesos provocada por los cambios de posicion, dolor y
dificultad para hablar. (Inmaculada Echevarria, una vida en una cama, 2007) En
octubre de 2006 hizo publico su deseo de morir, pues consideraba que su vida era
inutil y sin sentido, sin embargo, fue en noviembre que en pleno uso de sus

facultades mentales, hizo la peticién formal al gobierno local, para morir dignamente.

En marzo de 2007, las autoridades de Andalucia cumplieron con la ultima voluntad
de Inmaculada, confirmaron que seria desconectada del ventilador mecanico que la
mantenia con vida. Segun el gobierno local, la Ley espafola de autonomia del
paciente, aprobada el 14 de noviembre de 2002, avalaba en el parrafo 4 del articulo
11 (Estado, 2015) dicha peticién y la considerd dentro de derecho. Inmaculada
Echeverria tuvo que ser trasladada a un hospital publico para que su voluntad fuera
cumplida, debido a que en el centro en el que se encontraba pertenecia a la orden
religiosa de San Juan de Dios, causa por la que se negaron a “terminar con su vida”.

(Dictamen Consejo consultivo de Andalucia)

La lucha que sostuvo Inmaculada Echeverria convencié a la Junta de Andalucia de
la necesidad de elaborar leyes que incluyeran el tema de muerte digna. Dicha
iniciativa se presentd en julio de 2007 y se sustentd en un llamado “barémetro
sanitario” en el que 93% de la poblacion de Andalucia externé que “todo mundo
tiene derecho a morir dignamente”, el 78% preferia tener una calidad de vida en la
que pudiera disfrutar y no prolongarla cuando no hubiera irreversibilidad ante una
enfermedad o accidente y el 87% prefiere recibir cuidados paliativos ante la

posibilidad de una prolongacion innecesaria de la vida.
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La iniciativa recibi6 respaldo del gobierno central y del Partido Socialista Obrero
Espaniol e incluyé 10 enmiendas sobre el derecho a una muerte digna. Asimismo se
genero la propuesta de una ley en 2012 que previniera la obstinacion terapéutica,
imponiendo una multa de hasta un millén de euros a los médicos que, aun en contra
de la voluntad de los pacientes, siguieran proporcionando tratamiento que solo

prolongue la agonia.
C. América Latina.

El tema de las voluntades anticipadas en América Latina se confunde en ocasiones
con el de la eutanasia, sin embargo, diversos factores, como son las marcadas
desigualdades sociales y las creencias religiosas fuertemente arraigadas, impiden
que el tema sea abordado de forma abierta por los actores involucrados en él, es

decir, médicos, legisladores y la ciudadania en general.

Si bien es cierto que existe un adelanto en paises como Argentina, Chile, México,
Bolivia, Colombia y Uruguay, al aceptar leyes que se orientan a la redaccion de
documentos de voluntad anticipada o bien de prohibicibn o prevencion de la
“obstinacion terapéutica”, resulta necesario conocer los procesos que se han

seguido para lograrlo.

Se retomaran dos casos, primero el colombiano, debido a que presenta grandes
avances en la tematica al haber aprobado la eutanasia de manera constitucional,
en segunda instancia se resefara de forma breve el caso uruguayo, debido a que
la Ley y el proceso tiene semejanza con el resto de los procesos que han tenido

lugar en América Latina.
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Colombia.

Dentro de la experiencia de Colombia, el antecedente principal se remonta a la Ley
23" aprobada en 1981, en la cual no se abordaba el tema de manera directa,
aunque si se dictaban normas de ética médica bajo una nueva concepcion del
paciente, al considerar aspectos bioldgicos, psiquicos y sociales que lo integran,

dando pie a una nueva forma de ejercer la medicina, vinculada al humanismo.

Los documentos de voluntad anticipada son llamados “Esta es mi voluntad’, la
vinculacion existente con la ley mencionada y éstos, se orienta directamente a la
exigencia que se hace al médico, quien debe poseer la humildad suficiente para
renunciar a su situacion privilegiada frente al enfermo y sujetarse a lo que éste
decida, aun cuando al profesional le parezca inadecuado o en contra de sus
conceptos sobre "santidad de la vida" y otras posturas religiosas. (Régimen Legal
de Bogota, 1982)

Sin embargo, no sélo existen los documentos de voluntad anticipada, ya que en
1997 en la plenaria de la Corte Constitucional, se sometié a consideracion una
demanda contra una norma del Coédigo Penal, Articulo 326, referente al homicidio

por piedad, dando inicio al debate sobre la eutanasia en Colombia.

Dentro del debate, hubo diversas posturas al respecto, algunas estaban de acuerdo
con que el médico que acabara con la vida de un paciente que padeciera
sufrimientos intensos no fuera a prision como la de Carlos Gaviria (Polo
Democratico), sin embargo José Hernandez, Hernando Herrera y Vladimiro Naranjo
(tres magistrados) se manifestaron en contra, bajo el argumento de que el derecho

a la vida es fundamental e inviolable.

" La ley 23 se aprobo el 18 de febrero de 1981 y fue publicada en el Diario Oficial No.
35.711, del 27 de febrero de 1981 en Colombia.
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El magistrado Jorge Arango, afirmé que el derecho mas importante es el de la
libertad y que la vida sin libertad no tiene sentido, en la réplica Eduardo Cifuentes,
dijo que la libertad no esta por encima de la vida, pero tampoco la vida prevalece
sobre la libertad, por lo que se manifest6 de acuerdo y dijo que la Corte debia indicar
en queé casos era valida la intervencion de un tercero para terminar con la vida del
paciente. Segun él, el fallo se aplicaria soélo cuando se tratara de un enfermo

terminal, y cuando él ya tuviera toda la informacion respecto a su condicion de salud.

En la votacion sélo tres de los nueve magistrados se abstuvieron, sin embargo
Colombia se convirtié en uno de los primeros paises en aceptar la eutanasia. El 29
de mayo del mismo afo los seis magistrados, que dieron su voto a favor, se
reunieron para revisar el texto final del fallo. Sin embargo quedaba pendiente la

reglamentacidn sobre la aplicacién de la misma.

Después de varios intentos por establecer las reglas, once afios mas tarde, en
septiembre de 2008 la iniciativa presentada por el senador Armando Benedetti fue
debatida y aprobada por los congresistas con una votacion de once a favor y tres
en contra. En el debate se consideraron aspectos de indole religioso que se generan

en torno a la eutanasia.

Los parametros y reglas que se establecieron en el Congreso son:

e Reglamenta la practica de la Eutanasia que fue aprobada por la Corte
Constitucional desde 1997.

e En el nuevo proyecto el enfermo es el unico que puede decidir si se aplica o no

eutanasia. Los familiares ya no podran tomar esta decision.

Se incluyen cuidados paliativos para aquellas personas que no quieran terminar su
vida mediante eutanasia activa. Ello implica que el Gobierno debe reglamentar
sobre la materia. Segun la Organizacion Mundial de la Salud los cuidados paliativos
son “un modo de abordar la enfermedad avanzada e incurable que pretende mejorar

la calidad de vida tanto de los pacientes que afrontan una enfermedad como de sus
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familias, mediante la prevencion y el alivio del sufrimiento a través de un diagnostico
precoz, una evaluacion adecuada y el oportuno tratamiento del dolor y de otros
problemas tanto fisicos como psicosociales y espirituales, mismos que deberan ser

incorporados al Programa Obligatorio de Salud’.

Se controla el turismo eutanasico. Significa que solo colombianos o extranjeros

residentes por mas de un afo pueden solicitar su aplicacion.

Se imponen labores de monitoreo y vigilancia al Ministerio de Proteccion sobre la

eutanasia. (Seccion politica, 2008)

Uruguay.

En Uruguay, a finales de 2006, fue votada en la Camara de Representantes la
iniciativa de ley de voluntades anticipadas, redactada por José Luis Gallo y
Washington Abdala (ambos miembros de esta Camara), en ella se sefala que toda
persona mayor de edad y “psiquicamente apta” tiene derecho a decidir si desea o
no recibir tratamiento o procedimientos médicos que ante una enfermedad terminal,

prolonguen su vida, generando angustia, dolor o dafo. (Gallo, 2006)

Durante la presentacion de la iniciativa antes mencionada, se destacod que los
aspectos esenciales de este proyecto se engloban en tres conceptos: la dignidad
de la persona, el respeto al ejercicio de su autonomia, de su voluntad y la
salvaguarda de la responsabilidad de las partes, elementos contenidos en los
articulos 1° y 8°; el primero defiende la autonomia del paciente frente a la decisiéon
de recibir o no los tratamientos médicos en conciencia del dafo o beneficio que
puedan tener. El segundo establece que en caso de no poseer capacidad para
manifestar su voluntad, la suspension de los tratamientos o procedimientos queda
en manos del médico tratante y debera ser avalada por el conyuge, concubino o
familiar en primer grado. (Gallo, 2006)
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La Comisiéon de Bioética del Sindicato Médico de Uruguay fue citada para que
emitiera su opiniodn sobre la iniciativa, Teresa Rottondo, presidenta de la comisién
menciono que el proyecto es bueno, ya que implica el respeto a la autonomia de las
personas en decisiones delicadas, como la muerte, tema que no habia sido
abordado anteriormente, agregé que la ley busca terminar con el paternalismo y
expuso que se debia avanzar aun mas y permitir a los enfermos no terminales que

padezcan enfermedades incurables interrumpir su tratamiento, si asi lo desean.

La ley fue aprobada por la Camara de Representantes sin embargo fue necesario
realizar algunas mejoras las cuales no alteraron la iniciativa, sino que reafirmaron la

filosofia de no extender el sufrimiento ni la agonia. (Villant, 2008)

Algunas condiciones indicadas en la ley, refieren la necesidad de contar con un
consentimiento previo por escrito en el cual debe encontrarse la firma o huella
dactilar de la persona y de dos testigos mayores de edad, no pueden fungir como
tales: familiares, esposas y concubinos o quienes vayan a recibir herencia, ni el
médico tratante o funcionarios de la salud; se sefala también, que el documento
puede redactarse ante notario publico y que en cualquier momento, la voluntad
puede ser revocada, asimismo se marca la necesidad de incluir a un representante,

previendo que el titular quede sin capacidad para tomar decisiones.

Las modificaciones realizadas al proyecto, se hicieron en los articulos 1°, 2°, 4° y
8°, entre dichas modificaciones se encuentra una en la que se especifico que la
objecion de conciencia no tiene lugar, es decir, que el derecho del paciente no debe
chocar con la responsabilidad del médico. Ademas se establecio en esta iniciativa,
que asi como el paciente puede solicitar no recibir tratamiento, también puede

pedirlo, aunque esté desahuciado.

El senador Isaac Alfile expreso estar de acuerdo con que una persona deje por
escrito que no quiere sufrir y manifestd que la propuesta que la ley hace, se lleva a

cabo en Uruguay con o sin autorizacion legal.
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Después de las modificaciones realizadas y tras la discusion en el Senado, la ley

fue aprobada el 6 de mayo de 2008.

En los casos enunciados anteriormente se da cuenta del proceso legal enfrentado
para la aprobacién de las leyes, el cual no tiene grandes diferencias en el resto de

los paises latinoamericanos, esto es por el tipo de gobierno que tiene la mayoria.

La apertura al debate tuvo un origen distinto en cada pais; en Chile el caso de Terri
Schiavo'?, a pesar de que no sucedio en este pais, sento el precedente para iniciar
la discusion sobre el tema de la eutanasia y la muerte digna. En este debate se
involucraron personalidades del ambito politico, religioso y social. Sin que se
obtuviera una respuesta favorable bajo el argumento de que el tema no se

encontraba en la agenda politica.

2 En 2005 la Sra. Schiavo tenia 41 anos de edad y llevaba 25 en estado vegetativo
persistente. A la edad de 26 afos, tras la ingestion de medicamentos para disminuir peso
sufrid hipokalemia (disminucion de potasio en la sangre) y alteraciones cardiacas que
ocasionaron la disminucion del flujo sanguineo al cerebro, por lo que sobrevino anoxia y
estado vegetativo persistente. Dicha condicion se documenté repetidamente a lo largo de
los afios por diversos médicos.

Tras multiples intentos, por parte de su marido por retirar la sonda de alimentacion que la
mantenia con vida y ante la negativa de los padres, del algunos politicos entre los que se
debe incluir a George W. Bush, y de autoridades religiosas, Schiavo fallecié dias después
de que la corte aprobara que se le retirara el apoyo de alimentacion en marzo de 2005.

Este caso confronté la opinidn de librepensadores que bregaban por que se le permitiera
morir; contra las ideas de religiosos y politicos que sugerian que deberia continuar
alimentandose por tiempo indefinido.
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En algunos otros paises, el episodio vivido en Holanda con respecto a las decisiones
meédicas al final de la vida, llevo a la necesidad de dar apertura a los temas que
buscan salvaguardar la dignidad humana frente a los avances cientificos y su

aplicacion en la medicina.

En Argentina la ley de voluntad anticipada fue aprobada en junio de 2007 y al igual
que en México se traté de una ley local en la comunidad de Rio Negro con miras a

extenderla a todo el pais.

México, una ley local.

En un contexto juridico con profundas modificaciones, orientadas a la adecuacion
de las leyes para el contexto actual, surgio la “Ley de Voluntad Anticipada” como
resultado de la suma de esfuerzos legislativos, del analisis de diversas discusiones
originadas en el extranjero que preveian la modificacion de los habitos vy
necesidades de la poblacién, asi como de la obligacién del Estado de reconocer la

autonomia de los ciudadanos.

El primer intento para abordar el tema de la muerte digna en el Distrito Federal, tuvo
lugar en 2006 cuando el diputado priista Tonatiuh Gonzalez presentd la primera
iniciativa sobre eutanasia, posteriormente la diputada panista Paula Soto presenté
en mayo de 2007 una iniciativa de ley de voluntad anticipada, la cual permanecio
por un lapso corto en la Comisién de Gobierno, la causa de ello, segun la versiéon
oficial, respondi6é a la realizacién de mejoras, sin embargo se especuldé que en
realidad se traté de fracturas internas en la bancada de este partido. (Eutanasia,

Camara de diputados, Centro de estudios Sociales y de Opinion Publica, 2008)

No obstante, en junio de 2007 fue presentada durante una conferencia de prensa la
iniciativa de “Ley de Voluntad Anticipada” por los diputados Enrique Pérez Correa
(de la coalicion socialdemdcrata), Juan Carlos Beltran, Isaias Villa, Victor Hugo
Cirigo (del Partido de la Revolucion Democratica) y Sergio Cedillo (de la Asamblea
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Legislativa del Distrito Federal ALDF), los legisladores refirieron que dicha iniciativa
se orientaba a la aplicacién de la eutanasia pasiva u ortotanasia’® (ortotanasia son

los cuidados paliativos, no es lo mismo que eutanasia pasiva)

El 4 de diciembre del mismo aio, en sesion especial y por mayoria, 56 legisladores
de los 66 presentes en el salén de plenos votaron en favor del dictamen presentado
por las comisiones de Salud y Procuracion de Justicia de la ALDF aprobaron por
unanimidad el dictamen que creo la Ley de Voluntad Anticipada para la Ciudad de

México.

La nueva ley sienta las bases para que cualquier persona residente de la ciudad
pueda plasmar a través un documento y ante notario publico la decisién de que en
un momento dado se suspenda su tratamiento médico en caso de un padecimiento

terminal, evitando que prolonguen su vida de manera innecesaria.

La propuesta realizada por el diputado perredista Tomas Pliego, en la cual
planteaba que no solo los notarios publicos sino que también los jueces civicos

pudieran suscribir el documento de voluntad anticipada, fue desechada.

Ante la aprobacién de la ley mencionada, que en realidad resulta una ley orientada
a prevenir la obstinacion terapéutica, se requiere reformar la Ley de Salud y el
Codigo Penal del Distrito Federal vigentes, con la finalidad de exonerar de
responsabilidad penal o administrativa al personal de salud que actue en la

aplicacién de la misma.

3La ortotanasia es la defensa del derecho a morir dignamente, sin el empleo de medios
extraordinarios para el mantenimiento de la vida, se brindan tratamientos paliativos con la
finalidad de evitar sufrimientos, la diferencia con la eutanasia, radica en que la ortotanasia
no pretende de manera deliberada la muerte del paciente.
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La ley y las reformas fueron enviadas al jefe de Gobierno en turno para su
publicacion, la cual se realizé el 7 de enero de 2008 en la Gaceta Oficial del Distrito

Federal.

En noviembre de 2007, el senador Federico Doéring propuso a la Camara Alta, la
creacion de una ley similar que se aplicara en todo el pais, dicha propuesta fue
debatida por Congreso Federal durante un afo, hasta que el 25 de noviembre de
2008 se aprobd la denominada ley de “muerte digna”, que al igual que la ley de
voluntad anticipada local, prevé modificaciones a la ley de Salud que actualmente

opera en el pais.

El 18 de noviembre de 2009 Israel Betanzos miembro de la fraccion priista en la
Asamblea Legislativa del Distrito Federal, propuso regular la eutanasia activa a fin
de que los enfermos terminales pudieran terminar con su vida cuando no hubiera
posibilidad alguna de salvarla. Uno de los principales argumentos esta vinculado al
deterioro inherente a la calidad de vida de un paciente ocasionado los dafios

irreversibles que genera un padecimiento cronico o terminal.

Lo que se busca con la reforma propuesta a la ley es que un paciente exprese el
deseo de no prolongar su existencia mas alla del curso natural de la enfermedad,
para ello se refirid a que la Voluntad Anticipada plantea que los pacientes reciban
cuidados paliativos o bien tengan acceso a la eutanasia activa, asimismo indic6é que
las reformas no se contraponen con la voluntad de familiares de los pacientes,
debido a que son estos los mas afectados al recaer sobre ellos la responsabilidad,
el dolor y la afectacion econdmica; con base en ello sostuvo que la ley resulta una

opcion para permitir la practica de la eutanasia activa.

Sobre algunos lineamientos con respecto al procedimiento burocratico que habria
de seguirse en caso de ser aceptada, sefialé que se crearia un Comité de Etica
dependiente de la Secretaria de Salud, quien tendria la responsabilidad de autorizar

0 negar la eutanasia cuando se hubieran cumplido determinados lineamientos. Para
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su funcionamiento seria necesaria la participacion de abogados, médicos,
psicologos y miembros de instituciones religiosas ya que se buscaba integrar un

organo multidisciplinario.

La definiciéon de eutanasia que fue utilizada en el momento de exponer dicha
propuesta fue la siguiente: “derecho que tiene un paciente a decidir la forma vy el
momento de su muerte, con el objeto de evitar sufrimientos y agonia dolorosa como
consecuencia de una enfermedad grave e incurable. Para ello, se debié agotar
todas las opciones que permitan diagnosticar la irreversibilidad de la enfermedad y

por tanto la muerte inevitable”. (Cruz, 2009)

La iniciativa de Ley presentada en la Asamblea Legislativa no era nueva, ya que en
mayo de 2005 en la Camara de Diputados se presentd una iniciativa de reforma a
los codigos Penal y Civil federales para permitir la muerte asistida. De igual modo,
en octubre de 2005 se presentaron reformas a la Ley de Salud y al Cédigo Penal
del Distrito Federal para permitir la muerte asistida, mientras que en Nuevo Ledn

también se present6 una iniciativa para permitir la eutanasia.

Varias Asambleas locales se dan a la tarea de debatir el tema actualmente en
México, los avances alcanzados en el tema pueden considerarse buenos, aun
cuando se debe generar conciencia entre la poblacion sobre la utilizacion de estos

documentos.
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3. Legislaciones en materia.

Como se menciond anteriormente, diversos paises han legislado en materia de
Voluntad Anticipada, en algunos casos con gran aceptacion por parte de la
poblacion y en otros con cierta reticencia, sin embargo, es un hecho que hoy en dia
el salvaguardar la autonomia del paciente, su derecho a la informacion y eleccion
con respecto a las condiciones de su muerte son objetivos que persiguen las leyes

generadas.

A continuacion se abordaran la legislacion argentina y la espafiola, la seleccion de
dichos paises se debié a que ambas naciones son de habla hispana, asi como el
que la mayoria de la poblacion profesa la religion catélica; ademas, con respecto a
Argentina, al estar en el continente americano pueden encontrarse situaciones

contextuales semejantes a las que vive México.

Ley Argentina.

La Ley de Declaracion de Voluntad de pacientes Terminales o de muerte inminente,
se integra por 23 articulos contenidos en 7 capitulos, el objeto de la ley es el que
una persona pueda manifestar libremente, a través de una declaracién unilateral de
voluntad, la no aplicacion de determinados tratamientos médicos, en el supuesto
momento en que ya no goce de capacidad para consentir o disentir por si misma, a

consecuencia de una enfermedad o condicion médica terminal.

La declaracion unilateral tiene como fin ayudar a profesionales y familiares en la
toma de decisiones clinicas e impedir la prolongacion del sufrimiento. Aqui queda
claro que se salvaguardan los derechos del paciente y al mismo tiempo la busqueda
del respeto a su autonomia, se evita que los familiares tengan que tomar decisiones

que pueden resultar complicadas y derivar en dilemas y conflictos, al igual que en
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la legislacion mexicana, se exime al personal de salud de cualquier responsabilidad

con respecto a la interrupcién de tratamientos.

En la Ley se regulan aspectos referentes al diagndstico del paciente, considerandolo
terminal cuando la expectativa de vida es menor a un afio (PROYECTO DE LEY
DECLARACION VITAL DE VOLUNTAD DE PACIENTES TERMINALES O DE
MUERTE INMINENTE, 2006), asimismo al existir estado vegetativo permanente a
causa de una lesion traumatica y se permanezca por mas de seis meses en estado
inconsciente o sin que exista posibilidad de recuperacion y el estado persista por
mas de doce meses. (PROYECTO DE LEY DECLARACION VITAL DE VOLUNTAD
DE PACIENTES TERMINALES O DE MUERTE INMINENTE, 2006)

En el segundo capitulo se designan los 6rganos de aplicacion de la Ley, en el
articulo 5° se promulga la creacién de un Registro de Voluntades Anticipadas
dependiente del Ministerio de Salud, en el que se podran inscribir, sustituir y revocar
los documentos registrados. Este 6érgano dispondra de una pagina de Internet, en
la que se brinde informacion detallada sobre el documento. En tanto que las
declaraciones elaboradas, solo podran ser consultadas por el suscriptor y los
centros de salud. Cabe sefalar que por esta via no pueden realizarse
modificaciones a los documentos. (PROYECTO DE LEY DECLARACION VITAL DE
VOLUNTAD DE PACIENTES TERMINALES O DE MUERTE INMINENTE, 2006)

En el articulo 7° se plantea que una de las funciones del érgano es la
implementacion de un programa que contribuya a la educacion y divulgacion en la

materia que brinde orientacidn a la poblacion en general y a los equipos de salud.

Denominado Manifestaciones de Voluntad Anticipada, el capitulo tercero, establece
de manera clara que es sujeto de derecho para esta Ley, toda persona mayor de
edad y en pleno goce de sus facultades mentales, tiene derecho a manifestar sus
objetivos vitales y valores personales, asi como las instrucciones de ser sometida o

no a determinado tratamiento médico, ante un diagnéstico de enfermedad terminal
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o estado vegetativo permanente, segun los términos enunciados en los articulos 2°

y 3° de la presente ley.

Asimismo se establece en el articulo 9° que toda persona que goce de sus
capacidades, esta facultada para expresar su voluntad mediante un documento
inscrito ante la instancia correspondiente, se dispone que tanto el médico como el
equipo sanitario, deben respetar la voluntad plasmada en el documento de

voluntades anticipadas.

En cuanto a las instrucciones que debera contener el documento, éstas se deben
orientar a la abstencion por parte de los médicos o la institucién de salud, de
someterlo a cualquier tratamiento médico que sélo prolongue de forma artificial la
vida y atrase el proceso de muerte. (PROYECTO DE LEY DECLARACION VITAL
DE VOLUNTAD DE PACIENTES TERMINALES O DE MUERTE INMINENTE,
2006)

El capitulo cuarto aborda los aspectos concernientes a la revocacion de la Voluntad
Anticipada registrada, la cual puede ser modificada y/o revocada en cualquier
momento por el suscriptor, estableciéndose que debe contar con la capacidad

necesaria, acorde a lo estipulado en la Ley.

La forma de revocacion puede hacerse ante el Registro de Voluntades Anticipadas
por escrito o de forma verbal, aunque en este ultimo caso un escribano debera
asentar en un documento la solicitud expresa. Al igual que en la legislacion del
Distrito Federal, en caso de modificacion del documento, se tomara en cuenta el

ultimo que haya sido elaborado.

Las excepciones que la Ley marca para el cumplimiento de la voluntad de un
paciente, se originan cuando las instrucciones sean contrarias a los ordenamientos
juridicos vigentes. (PROYECTO DE LEY DECLARACION VITAL DE VOLUNTAD
DE PACIENTES TERMINALES O DE MUERTE INMINENTE, 2006)
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La notificacion al centro sanitario o profesional de salud puede realizarla el
suscriptor o su representante, con respecto a esta figura, se considera que puede
fungir como tal, toda persona que cumpla lo establecido por el articulo 8 de la Ley.
(PROYECTO DE LEY DECLARACION VITAL DE VOLUNTAD DE PACIENTES
TERMINALES O DE MUERTE INMINENTE, 2006)

Las disposiciones generales comprenden los casos de violacion de la declaracion
de voluntad, ante el incumplimiento médico o instituciones de servicios salud, se
debe indemnizar por danos y perjuicios a los afectados y se explicita la no
responsabilidad civil o criminal al cumplir con lo dispuesto en esta Ley. (PROYECTO
DE LEY DECLARACION VITAL DE VOLUNTAD DE PACIENTES TERMINALES O
DE MUERTE INMINENTE, 2006)

Es importante indicar que en Argentina la Ley 17.132, sobre el ejercicio de la
medicina, en su art. 19 enumera las obligaciones de los médicos, en el inciso 3°
dice: “Respetar la voluntad del paciente en cuanto sea negativa a tratarse o
internarse, salvo los casos de inconsciencia, alineacion mental, lesionados graves
por causa de accidentes, tentativas de suicidio o de delitos... En los casos de
incapacidad, los profesionales requeriran la conformidad del representante del

incapaz’.

Mientras que en México a nivel Federal, se modificé la Ley General de Salud, para
crear la figura de objecion de conciencia, permitiendo que los médicos se rehusen
a realizar diversos actos médicos cuando estos se contravengan con sus principios,
creencias o valores. Lo cual puede resultar contraproducente, pues se legisla con
miras a salvaguardar la autonomia del paciente y de alguna forma se pone como

barrera la autonomia del médico, para cumplir con la voluntad del primero.

En el articulo 18 se establece que las controversias que lleguen a suscitarse se
resolveran ante los Tribunales competentes, al igual que en el Distrito Federal, se

suspende la aplicacion de la voluntad hasta que exista resolucion.
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Se dicta de forma clara que la Ley no autoriza la practica de la eutanasia ni la muerte
por piedad. (PROYECTO DE LEY DECLARACION VITAL DE VOLUNTAD DE
PACIENTES TERMINALES O DE MUERTE INMINENTE, 2006)

En el capitulo séptimo, articulos 20, 21, 22 y 23, se enlistan disposiciones
transitorias, todas estas contemplan la necesidad de generar las condiciones

adecuadas para la implementacion de la Ley y su eficaz funcionamiento.

La legislacion Espafiola.

Teniendo como marco juridico la Declaracion Universal de los Derechos Humanos,
la Carta Social Europea, el Pacto Internacional de derechos civiles y politicos, el
Pacto Internacional de derechos econdmicos, sociales y culturales, el Convenio
para la proteccion de las personas con respecto al tratamiento automatizado de
datos de caracter personal y la Convencion sobre los Derechos del nifo, el 4 de
abril de 1997 la Comunidad Europea, aprobd el Convenio de Oviedo, mismo que
se convirtié en el primer instrumento juridico en materia de bioética, con caracter

vinculante e internacional para los paises que lo suscriben.

En este documento se buscé otorgar y fortalecer la autonomia del paciente, a través
de 34 articulos que abordan diversos temas, entre los que se encuentran: las
obligaciones profesionales y normas de conducta, investigacion cientifica,
intervencion genomica, situaciones de urgencia y las instrucciones anticipadas, lo
cual se plasma en el articulo nueve del convenio, mismo que a continuacion se
enuncia: “Seran tomados en consideracion los deseos expresados anteriormente
con respecto a una intervencion meédica por un paciente que, en el momento de la

intervencién, no se encuentre en situacion de expresar su voluntad” (Europa, 1997)
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Después de que Espafia suscribio este convenio, de manera paulatina diversas
leyes en materia de derechos de los pacientes, (en los que se contemplaron las

directivas o voluntades anticipadas) se dictaron.

En diciembre de 2000 en la Comunidad Autonoma de Catalufia gracias a la
expedicion de la Ley N. 21 sobre “los derechos de informacion concernientes a la
salud y la autonomia del paciente y la documentacién clinica” el testamento vital
adquirié un estatus legal en la region. Asimismo, Andalucia se sumo a la generacion
de las leyes y en 2003 fue aprobada la ley de “Declaraciones Anticipadas”, la cual
en su articulo segundo, da relevancia a toda manifestacion escrita para que se
incorpore al expediente del paciente, en ese documento expresa libre y
conscientemente las opciones e instrucciones que deberan seguirse cuando
ocurran situaciones clinicas en las que no pueda dar a conocer su voluntad

personalmente.

A este esfuerzo y reconocimiento de la autonomia de los pacientes se unieron mas
Comunidades como Aragon, Canarias, Cantabria, Castilla y Ledn, Baleares, Castilla
La Mancha, Cataluna, la Comunidad Valenciana, Extremadura, La Rioja,

Madrid, Murcia, Navarra y el Pais Vasco.

Si bien lo anterior resulta un esfuerzo local, a nivel nacional en noviembre de 2002
Espafa expidid la “Ley Basica Reguladora de la Autonomia del Paciente y de
Derechos y Obligaciones en Materia de Informacion y Documentacién Clinica” en la
que se da reconocimiento al testamento vital, mismo que debe ser presentado por
escrito, su revocacion se realizara de manera libre en cualquier momento que el

paciente lo desee.

La ley esta conformada por seis capitulos y veintitrés articulos, en los cuales se
aborda el derecho a la informacion sanitaria y a la intimidad, el respeto a la
autonomia del paciente, historia clinica, informe de alta y emision de certificados

médicos.
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Cabe hacer mencién especial del capitulo cuatro, en el cual se plantean aspectos
concernientes al consentimiento informado, teniendo como ejes rectores al paciente
y sus derechos, indica también que este consentimiento debera ser por escrito en
casos de intervencion quirdrgica, procedimientos diagnosticos y terapéuticos
invasores y en aquellos procedimientos que suponen riesgos sobre la salud del
paciente; al mismo tiempo enfatiza sobre la revocacion libre de dicho escrito en

cualquier momento.

Respecto a las instrucciones previas indica en su articulo once: que es el
“‘documento por medio del cual, una persona mayor de edad, capaz y libre,
manifiesta anticipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el
momento en que llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de
expresarlos personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o, una
vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los érganos del

mismo”.

En dicho articulo se expresa que cada otorgante designara a un representante que
sirva como interlocutor para el cumplimiento de sus instrucciones. Asimismo
confiere autonomia a las instancias de servicios de salud para regular el
procedimiento adecuado para garantizar el cumplimiento de las voluntades

suscritas. También establece el procedimiento de revocacion.

Para dar eficacia al cumplimiento a nivel nacional de las disposiciones respecto a
las instrucciones previas prevé la creacién del Ministerio de Sanidad y Consumo el

Registro Nacional de Instrucciones Previas.
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4. Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal.

Después de conocer los antecedentes historicos de las Leyes de Voluntad
Anticipada existentes en el mundo; en el presente capitulo se analizaran tres
documentos relativos a la Ley objeto de estudio. En primer término, el dictamen que
agrupa las propuestas que dieron origen a la Ley en el Distrito Federal,
posteriormente la Ley y su reglamento, por ultimo se expondran la legislaciéon
espanola y argentina en materia a fin de encontrar elementos que pueden brindar
un panorama sobre como se han dictado las leyes en otras naciones y se ha logrado

tener avance respecto a las Voluntades Anticipadas.

A. Dictamen.

El 26 de noviembre de 2007, las comisiones unidas de Administracién y Procuracion
de Justicia; y de Salud y Asistencia Social, de la Asamblea Legislativa del Distrito
Federal, emitieron un dictamen conjunto, el cual después de ser votado el 4 de
diciembre del mismo afio devino en la aprobacién de la Ley de Voluntad Anticipada
para el Distrito Federal; en dicho documento se plantean las modificaciones
realizadas a las tres iniciativas presentadas a lo largo de un ano, todas ellas
coincidian en el tema del reconocimiento del derecho del paciente que padece una
enfermedad terminal a rechazar medios, tratamientos y procedimientos médicos

que tuvieran como objetivo prolongar de manera innecesaria su vida.

En primera instancia el dictamen, se refiere a la “Iniciativa de decreto que reforma 'y
adiciona la Ley de Salud para el Distrito Federal, el Cédigo Penal y el Codigo Civil,
ambos para el Distrito Federal” con oficio No. MDPPPA/1124/2006, presentada el
23 de noviembre de 2006 por el diputado Armando Tonatiuh Gonzalez Case, del
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grupo parlamentario del Partido Revolucionario Institucional. (Dictamen,
Comisiones Unidas de Administracién y procuracion de Justicia; y de Salud vy
Asisitencia Social., 2007)

Con respecto a la iniciativa del diputado Gonzalez Case, diversas propuestas,

resultaron poco viables, los siguientes argumentos dan cuenta de ello:

La instauracion del testamento de vida y de la peticion de misericordia, las
observaciones realizadas, dilucidan lo inconveniente que resultaria utilizar este
término, ya que la figura juridica del testamento existe, su objetivo principal es la
transmision de bienes, derechos y obligaciones y surte efecto después de la muerte
del testador. (Dictamen, Comisiones Unidas de Administracion y procuracion de
Justicia; y de Salud y Asisitencia Social., 2007) En tanto que con el testamento en
vida o testamento vital se busca respetar la peticion de un paciente, cuando llegado
el momento y no exista una perspectiva de salvar la vida o las condiciones de ésta
sean muy precarias, no se prolongue innecesariamente. Por lo que se realiza

cuando quien lo suscribe se encuentra aun vivo. (Brena, 2007)

Las precisiones realizadas ante la propuesta exponen los argumentos para no
atender las reformas sugeridas al Codigo Civil para el Distrito Federal mediante

ésta, la cual contemplaba la adicion de un capitulo sobre testamento en vida.

Ante la propuesta de crear una Comision de Etica, la cual se encargaria de autorizar
o no el cumplimiento de los testamentos de vida y de las peticiones de misericordia,
ademas de estar integrada por diversos funcionarios, entre ellos el Secretario de
Salud de la entidad, se argumenta que en la actualidad existen comités de bioética
en los hospitales formadas por médicos especialistas, encargados de la toma
decisiones. Aunque en realidad no sélo hay médicos, ya que las comisiones son

multidisciplinarias.



Asimismo al delegar al Comité de Etica la responsabilidad de autorizar o no los
testamentos de vida, se vulnera el principio de autonomia, pues dichos documentos

tienen como finalidad, respetar los deseos de los pacientes al final de sus vidas.

La “Iniciativa de decreto por el cual se derogan diversas disposiciones del Cédigo
Penal y el Codigo Civil para el Distrito Federal” presentada por los diputados Jorge
Carlos Diaz Cuervo y Enrique Pérez Correa, integrantes de la coalicion
parlamentaria Socialdemodcrata, el dia 6 de marzo de 2007 con oficio No.

ALDFIV/CG/0183/2007, es la segunda propuesta que se retoma en el dictamen.

La propuesta esencial es la creacion de una Ley de Voluntad Anticipada. En la
iniciativa se busca la instauracién de un documento de voluntad anticipada mediante
el cual se regule el derecho de una persona que padece una enfermedad en fase
terminal a rechazar tratamientos médicos, sin llegar a la eutanasia activa o pasiva,
sino a la ortotanasia'®, salvaguardando la dignidad como persona y velando por el
derecho a recibir cuidados paliativos y medidas minimas ordinarias o de soporte

basico.

En el dictamen se define a los cuidados paliativos como las atenciones activas y

totales de aquellas enfermedades que no responden a tratamiento curativo e

“Cabe en este momento plantear la diferencia entre eutanasia, eutanasia pasiva y
ortotanasia. En primera instancia, la eutanasia activa es el acto o procedimiento, por parte
de un médico, para producir la muerte de un paciente, sin dolor, y a peticiéon expresa de
éste. La eutanasia pasiva se lleva a cabo mediante la omision o suspensién de acciones
médicas con el objetivo de logar la muerte del paciente. Un ejemplo de eutanasia pasiva
es el retiro de un respirador u otro equipo que mantenga artificialmente la vida de un
paciente sin posibilidades de alivio alguno, es decir, de un enfermo terminal o en agonia.
Por ultimo la ortotanasia es la defensa del derecho a morir dignamente, sin el empleo de
medios desproporcionados y extraordinarios para el mantenimiento de la vida. Consiste en
dejar que la muerte llegue en enfermedades incurables y terminales, brindandoles cuidados
paliativos para evitar sufrimientos innecesarios. A diferencia de la eutanasia la ortotanasia
no pretende deliberadamente la muerte del paciente. Esta actitud es aceptada por la
mayoria de las religiones.
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incluyen el control del dolor y otros sintomas, asi como la atencidn psicoldgica del
paciente; en tanto que la hidratacion, higiene, oxigenacion y/o nutricion que le sean
brindados se consideran medidas minimas ordinarias. (Dictamen, Comisiones
Unidas de Administracion y procuracion de Justicia; y de Salud y Asisitencia Social.,
2007)

Las adiciones propuestas al Codigo Penal y la Ley de Salud para el Distrito Federal,
establecian, en primera instancia, supuestos en los cuales se excluye de
responsabilidad penal tanto al personal de salud, como a quien firme el documento

de voluntad anticipada, y a su representante legal y/o a los familiares.

Asimismo se contempla la adicion de una fraccion al articulo 16 Bis 3 de la Ley de
Salud para el Distrito Federal, en la cual se garantice el cumplimiento de la Ley de
Voluntad Anticipada por parte del gobierno cuando los requisitos y formalidades

estipulados en ésta sean cubiertos.

El ultimo documento que se elabord es la “Iniciativa con proyecto de decreto de Ley
de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal, y de reformas y adiciones al Codigo
Penal para el Distrito Federal y a la Ley de Salud para el Distrito Federal” presentada
el 19 de junio de 2007 por varios diputados del grupo parlamentario del Partido de
la Revoluciéon Democratica y de la coalicion parlamentaria Socialdemodcrata, con
oficio No. ALDFIV/CG/0370/2007 cuyo antecedente fue “la iniciativa de Ley de
Voluntad Anticipada para el Distrito Federal, y de reformas y adiciones a la Ley de
Salud y al Cédigo Penal, ambos para el Distrito Federal” presentada el 7 de mayo
de 2007 por la diputada Paula Adriana Soto Maldonado, del Grupo Parlamentario

del Partido Accidén Nacional, la cual fue retirada para ser retomada y enriquecida.

En el dictamen se precis6 que el proyecto de Ley fue resultado de un trabajo
consensual, en el que intervinieron diferentes actores de la vida politica, académica,
médica y en general de la sociedad civil; quienes realizaron aportaciones que fueron

tomadas en cuenta para el beneficio colectivo.
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Se dilucida que la voluntad anticipada tendra como objetivo la ortotanasia o
cuidados paliativos, sin realizar acciones que devengan en la terminacién

intencional de la vida.

Se modificaron los términos de encarnizamiento terapéutico y ensafiamiento
terapéutico por el de obstinacion terapéutica al considerarlos vocablos asperos y
altisonantes.

Con la finalidad de evitar confusiones e incertidumbre entre beneficiarios y quienes
apliquen la Ley, se eliminan los términos: autotanasia’®, distanasia’®, adistanasia’’y

mistanasia’.

Los requisitos para formalizar el documento de voluntad anticipada se ajustaron y
se indicé explicitamente quienes pueden suscribirlo, asi como quiénes pueden

fungir como testigos.

Cabe sefalar que el dictamen no admite el término de muerte digna, considerandolo
COMO una expresion inexacta y equivoca, aduciendo que la muerte sélo es, en tanto

que, la dignidad es una cualidad de la persona, intrinseca a su naturaleza humana,

'S Autotanasia: cuando un enfermo se deja morir, dejando de comer o de tomar las
medicinas que el médico ha recetado.

'6 Distanasia: consiste en tratar de prolongar la vida por cualquier método posible, incluida
la reanimacion, sin importar las condiciones de dolor o dignidad del enfermo, de
tratamientos inutiles desproporcionalmente molestos.

7 Adistanasia: contrario a la Distanasia, es no tratar de prolongar la vida por cualquier
método posible, incluida la reanimacién, evitando las condiciones de dolor y procurando
respeto a la dignidad de la persona, sin tratamientos inutiles, desproporcionalmente
molestos.

'8 Mistanasia: es la muerte por abandono social, médico y espiritual.
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por lo que se traslada esa cualidad al enfermo en etapa terminal y no a la forma en

que su muerte ocurre.

B. De la Ley y su Reglamento.

El 7 de enero de 2008 fue publicada en la Gaceta Oficial del Distrito Federal, la Ley
de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal, en tanto que el reglamento

correspondiente a ésta, se publico el 4 de abril del mismo afo.

La Ley, estda conformada por cuarenta y siete articulos, agrupados en cinco
capitulos, en los cuales se establecen las disposiciones preliminares, los requisitos
para firmar un documento de voluntad anticipada asi como las condiciones de
nulidad y revocacion de éste; también se estipulan los procedimientos para su
cumplimiento y se dispone la creacion de una Coordinacién especializada en

materia de voluntad anticipada.

En el presente apartado, se enlistan y analizan de manera breve los articulos de la

Ley de Voluntad Anticipada (Consultar Anexo 2).

Capitulo primero: Disposiciones preliminares.

Integrado por seis articulos, proporciona a los beneficiarios una definicion de la Ley,
estipula las disposiciones relativas a la Voluntad Anticipada en materia de
ortotanasia, realiza precisiones en torno a los términos que se utilizan y la manera
en que deben entenderse y exime de responsabilidad al personal de salud que actue

en concordancia con lo establecido por la presente ley.

En el articulo 1° se expresa que la ley tiene por objeto establecer y regular las
normas, requisitos y formas de realizacion de la voluntad de cualquier persona con

capacidad de ejercicio, respecto a la negativa a someterse a medios, tratamientos
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y/o procedimientos médicos que pretendan prolongar de manera innecesaria su
vida, “protegiendo en todo momento la dignidad de la persona, cuando por razones
meédicas, fortuitas o de fuerza mayor, sea imposible mantener su vida de manera
natural”. (Articulo 1, 2008)

Sin embargo hay dos cosas que debatir, la primera de ellas es que se lee, cualquier
persona en capacidad de ejercicio, en tanto que el articulo 47 de la misma ley,
solo hace referencia a los enfermos terminales, el segundo punto, como lo sefala
la Dra. Brena, es que se perdio la oportunidad de permitir a las personas que puedan
decidir no solo sobre qué tratamientos o procedimientos no quieren que le sean
aplicados, sino también cuales si acepta cuando dado el caso, no esté en
condiciones de manifestar su voluntad, ya sea en forma transitoria, por efectos de
tratamientos, trastornos de salud o por efectos de una enfermedad permanente.
(Brena, 2007)

La ortotanasia (del griego “orthos”, recto, justo que observa el derecho conforme a
la razén, que obra con juicio) se utiliza para designar la actuacion correcta por parte
de quienes atienden a un enfermo terminal ante la cercania de su muerte. (Amends

Vidal) Por tanto, la practica de la ortotanasia dista mucho de la eutanasia.

El término ortotanasia, es utilizado principalmente en la literatura catdlica, y refleja
la oposicion que el Vaticano ha manifestado hacia la eutanasia tanto activa como
pasiva, este vocablo, hace referencia al valor sagrado de la vida humana vy la
dignidad de la persona frente a la muerte, asimismo busca que se respeten los
derechos de las personas moribundas y se proteja la voluntad del enfermo y el
derecho del médico a la objecidn de conciencia, la obligacién del médico y su deber
de preservar la vida, por lo tanto la paliacidon es el recurso que debe ser utilizado a
fin de no adelantar la muerte. (Apuntes del curso de ética “Muerte Voluntaria:

Suicidio, Suicidio médicamente asistido y eutanasia”, 2009)
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En el articulo 3°, se estipulan de manera concreta los conceptos que deberan ser
asumidos para la ejecucion de la ley, lo cual tiene como fin, que exista un mejor
funcionamiento de ésta. Sin embargo, existen dos consideraciones en torno a la
definicion de cuidados paliativos y medidas minimas ordinarias, acciones vinculadas
con la ortotanasia y en la ley se conciben como dos términos diferentes, sin serlo

en realidad.

De acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en un documento
publicado en 1990 que versa sobre cuidados paliativos se plantea que dichos
cuidados no solo proporcionan alivio del dolor y otros sintomas, sino que afirman la
vida y consideran a la muerte como un proceso normal, sin adelantar, ni retrasar la
muerte. Integran aspectos espirituales y psicologicos en el cuidado del paciente,
ofreciendo un sistema de soporte para ayudarlos a vivir tan activamente como sea
posible hasta la muerte, salvaguardando su dignidad y autonomia. (Estrategia
Nacional de Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud. Sanidad 2007.,
2007)

Los cuidados paliativos también ofrecen un sistema de soporte para ayudar a la
familia a adaptarse durante la enfermedad del paciente y el duelo, también buscan
mejorar la calidad de vida (de los familiares) teniendo una influencia positiva en el
transcurso de la enfermedad. Ademas su aplicacidon puede realizarse de manera

conjunta con otros tratamientos médicos.

Por lo antes dicho, los cuidados paliativos incluyen aquellas acciones que la ley
concibe como medidas minimas ordinarias. En este momento valdria la pena
preguntar ;de qué forma lograra satisfacer el sistema de salud la demanda de
dichos servicios en caso de que la poblacidon opte por firmar un documento de
voluntad anticipada solicitando cuidados paliativos contemplando todos los

aspectos que involucran?
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Los articulos 4°, 5° y 6° se refieren a disposiciones de indole puramente legal,
planteando que puede aplicarse siempre y cuanto no contravenga otras
disposiciones vigentes, en el territorio que tiene efecto lo decretado y el ultimo exime

de responsabilidad a quienes actuen acorde a lo establecido en la ley.

Capitulo segundo: De los requisitos del Documento de Voluntad Anticipada.

En el segundo capitulo de esta ley se establecen de manera general los requisitos
para la suscripcion del Documento de Voluntad Anticipada, y de manera especifica
se estipula quienes pueden firmarlo, el procedimiento que debe seguirse, quienes
no pueden fungir como testigos o representantes y las funciones que deben

desarrollar, asi como los que si pueden llevar a cabo esta funcion.

Con respecto a este articulo debe sefalarse que se ve vulnerado el principio de
autonomia del paciente, al permitir que la voluntad anticipada sea suscrita por
familiares o personas sefaladas en los términos y supuestos de la Ley (en el articulo
8° se aborda el tema de representantes). Lo mismo sucede cuando se trata de
enfermos terminales menores de edad, por no ser considerados como sujetos de

derecho.

Existe una contraposicion entre el articulo anterior y el presente, debido a que en
este se establece que uno de los requisitos del documento de Voluntad Anticipada
es que sea suscrito por el solicitante, dejando a un lado los casos a los que hace

referencia el articulo 7.

En el ultimo parrafo de este articulo se aborda el tema de la donacion de 6rganos,
aspecto que no se encontraba regulado en el Distrito Federal cuando la ley se
aprobd, solo a nivel federal se abordaba el tema en la Ley General de Salud en su
titulo XIV, capitulo del 1 al 3, articulos 313 al 342. (2002)
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La Asamblea Legislativa del Distrito Federal aprob6 en agosto de 2008 la creacion
del Consejo y Centro de Trasplantes, el 22 de octubre del mismo afio, se publicaron
en la Gaceta Oficial del Distrito Federal las modificaciones a la Ley de Salud para el
Distrito Federal sobre la creaciéon y funciones de dicho consejo. (Campafa de

Donacién de Organos, Tejidos y Células)

En los articulos 9, 10 y 11 se exponen dos modalidades para firmar el documento,
la primera de ellas, se realiza ante Notario y cuando hay imposibilidad de acudir
ante éste, surge la segunda opcidn la cual se lleva a cabo ante personal de salud
correspondiente y dos testigos. Las especificidades de cada modalidad se explican

de manera breve en la tabla 1.

La observacion que se hace con respecto a los articulos es que no se sefiala a
quienes de los integrantes del personal de salud definidos en el articulo tercero de

la ley, corresponde cumplir esta funcién cuando sea el caso.

Tabla 1. Formas de suscripcion de la Voluntad Anticipada (Voluntad anticipada, 2009)

Formato Documento

Autoridad Personal de la Secretaria de Notario Publico.
responsable Salud del Distrito Federal.

SSDF y privada unidades Cualquier Notaria.
Sitios médicas.

Paciente con diagndstico en
Requisitos del etapa terminal. Cualquier persona con
suscriptor capacidad de ejercicio.

Avalado por el Comité de

Etica.
Representante Si Si
Testigos Si Si

Costo No Si
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Se prevé la creacidn de una Coordinacion Especializada en materia de Voluntad
Anticipada, aspecto que se desarrolla en el ultimo capitulo, sin embargo desde este
momento se establecen algunas de sus funciones; la recepcion de los Documentos
y Formatos de Voluntad Anticipada y la notificacién al Ministerio Publico y al
personal de salud para la integracion del documento al expediente clinico. Con
informacion de la Coordinacion Especializada en materia de Voluntad Anticipada, el

procedimiento a seguir para ambas modalidades se presenta en la siguiente figura.

FORMATO

(requisitado)

DOCUMENTO

(requisitado)

Personal de salud encargado Notario
Notifica Notifica
(48 horas) (72 horas)

Coordinacion Especializada Coordinacioén Especializada

en Voluntad Anticipada en Voluntad Anticipada
Notifica Notifica
(72 horas) (72 horas)
Ministerio Publico Ministerio Publico

Figura 2. Procedimiento para documentos y formatos de Voluntad Anticipada (Voluntad
anticipada, 2009)
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En el articulo 12 se estipula en forma negativa, quienes pueden fungir como
testigos, ya que se lee en este “No podran ser testigos...” y posteriormente enlista
cinco causas por las cuales una persona no puede desempeniar dicho papel, lo cual
permite que se interprete que quienes estén excluidos de dichas condiciones puede
ser testigos. Asimismo llama la atencion que los menores de edad, mayores de 16
afios puedan ser considerados como testigos, ya que la ley no los concibe sujetos
de derecho segun lo establecido en el articulo 7° considerando que el ejercicio de

los derechos se adquiere con la ciudadania a los 18 afios de edad.

Los articulos 13, 14, 15, 16, 17 y 18 de la Ley hacen referencia a los representantes,
quienes llegado el momento vigilaran el cumplimiento de la voluntad suscrita.
Valdria la pena no sélo contemplar la figura de los representantes, sino también la
de sustitutos; que en ausencia del representante podrian vigilar el cumplimiento de

los deseos del paciente.

En los articulos 19, 20, 21 y 22, se establecen las condiciones que regulan los
supuestos por el articulo séptimo de la ley. De nueva cuenta se considera que los
menores de edad con 17 afios cumplidos, pueden suscribir la voluntad anticipada
en caso de no contarse con las personas facultadas para dicho fin en los supuestos

establecidos por los articulos 19 y 20.

Con respecto a los articulos 22 y 25, se hace referencia a la obligacion del Notario
o bien del personal de salud a dar lectura en voz alta una vez suscrito el documento

o formato de Voluntad Anticipada.

En el articulo 23, resulta un tanto subjetivo el determinar si se esta libre de coaccion,
por lo que habria que establecer los mecanismos o0 acciones que permitan objetivar

dicho juicio.
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El documento no debe presentar hojas en blanco o abreviaturas, de ser asi, existe
una multa de quinientos salarios minimos que tendra que ser cubierta por el Notario

o quien haya redactado el documento. (Articulo 26, 2008)

Una vez que el suscriptor esta de acuerdo con lo que se ha plasmado en el
documento de Voluntad Anticipada, procederan a firmarlo, el solicitante, el Notario,
los testigos y en caso de haber requerido de un intérprete por no entender el idioma,
también éste firmara el documento. Ademas quedara asentado quien fungira como

representante.

En caso de que el solicitante no pueda comprobar su identidad, deberan acudir dos
testigos para corroborarla. Asimismo en los casos en que el suscriptor no sepa
firmar, estampara su huella, en tanto que uno de los testigos firmara a peticion del
solicitante. (Articulo 29, 2008)

Debido a que la ley se expide para habitantes del Distrito Federal y su poblacion
esta conformada también por residentes extranjeros, el articulo 33, regula los casos
que puedan suscitarse con respecto a extranjeros que no entiendan el espanol,
quienes no pierden el derecho a firmar un documento de Voluntad Anticipada, sino
que manifestaran su voluntad en su idioma natal, para que esta posteriormente sea

traducida al espaniol por el intérprete mencionado en el articulo 22.

En caso de que el extranjero no sepa escribir, dictara en su idioma la voluntad y se
procedera acorde a lo dispuesto en el presente articulo. EI documento original y la
traduccion seran firmados por el suscriptor, el intérprete y el notario, para conformar

un solo documento.

En el articulo 34 se expresa que las formalidades del capitulo se realizaran en un
solo acto, que comenzara con la lectura del Documento de Voluntad Anticipada o el
Formato correspondiente ante el Notario o persona facultada para los efectos, quien

dara fe de haber cumplido con ellas.
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Hay una laguna entre el articulo 11 y 35, puesto que en el 11 se indica que la
Coordinacion dara conocimiento al Ministerio Publico, resguardara y archivara los
Documentos, sin embargo, en el 35, se estipula que el solicitante debera entregar
el Documento al personal encargado para, la integracion al expediente clinico e
implementar el tratamiento del enfermo. Sin embargo no se explica si se genera
una copia del documento o de qué manera es que el solicitante llevara a cabo esta

accion.

Capitulo tercero: De la nulidad y revocacién de la Voluntad Anticipada

El tercer capitulo de la Ley de Voluntad Anticipada, integrado por 4 articulos, aborda

aspectos relativos a la nulidad y revocacion del documento.

En dichos articulos se plantea que carece de validez todo documento realizado de
manera diferente a la establecida por esta ley, asi como el que se firme bajo
influencia de amenazas contra el solicitante, sus bienes o sus familiares. Tampoco
sera valido cuanto el signatario no exprese clara e inequivocamente su voluntad,
sino soélo por senales 0 monosilabos en respuesta a las preguntas que se hagan.

Asimismo cuando existan vicios en la voluntad que se dicta. (Articulo 36, 2008)

El articulo 37 enuncia que en cualquiera de los casos anteriores, el signatario podra
revalidar su Documento o Formato de Voluntad Anticipada con las solemnidades

correspondientes.

El dnico autorizado para revocar el Documento o Formato es el signatario, asimismo
en el articulo 38 se indica que no proceden disposiciones testamentarias, legatarios

o donatarias de bienes, derechos u obligaciones ajenos a la Voluntad Anticipada.
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El ultimo documento de Voluntad Anticipada que se firme se considera como valido
ante la probabilidad de que haya diversos documentos elaborados en distintas

fechas.

Capitulo cuarto: Del cumplimiento de la Voluntad Anticipada.

Cuatro articulos integran este capitulo en el que se dicta la forma en que ha de

cumplirse la voluntad anticipada.

En el articulo 42, se aborda el tema de la objecién de conciencia, el cual merece
atencion especial debido a que segun lo plasmado en el articulo 2° de la presente
ley, el cumplimiento de la voluntad de los pacientes, no contraviene leyes ni codigos
eticos de la medicina, al solo tratarse de ortotanasia y no de terminar de manera

intencional con la vida, lo cual se ratifica en el articulo 43.

Al respecto caben dos preguntas, la primera es: ¢ qué ocurre si alguien que no esta
en etapa terminal no desea recibir tratamiento desde el momento en que conoce su
diagnostico padeciendo una enfermedad cronico-degenerativa? y jpor qué
entonces toda persona en capacidad de ejercicio puede suscribir la ley, si hay

articulos que sélo hacen referencia a los enfermos terminales?

Capitulo quinto: De la Coordinacion Especializada en materia de Voluntad

Anticipada.

En lo que concierne a las funciones y competencias de la Coordinacion
Especializada, los articulos 45 y 46 conforman este capitulo, las observaciones que
se hacen al respecto es que nunca se indica en qué momento el documento es
incorporado al expediente clinico, ya que s6lo se menciona que recibira, archivara

y resguardara.

Asimismo no se menciona la labor de difusién de la ley o bien sobre la utilidad que
posee el Documento de Voluntades Anticipadas, o el procedimiento que debe
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seguirse, con la finalidad de educar a la poblacion y al personal de la salud en la

materia, sino que se aborda, de nueva cuenta, el tema de la donacion de érganos.

Reglamento de la Ley de Voluntad Anticipada.

El Reglamento de la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal (Consultar
anexo 3) entrd en vigor el dia 5 de abril de 2008, segun lo estipulado en ésta. Se
encuentra integrado por 40 articulos, en los cuales se establecen mecanismos para

el funcionamiento y aplicacién de la Ley.

Primer Capitulo: Disposiciones Generales.

El primer capitulo del Reglamento esta formado por once articulos en los que se
hace referencia a las disposiciones que regulan la aplicacion de la Ley de Voluntad
Anticipada para el Distrito Federal en Instituciones de Salud, publicas y privadas.
(Articulo 1, 2008)

En el segundo articulo se realizan varias definiciones, entre las que se encuentra la
del Documento de Voluntad Anticipada, el cual es un Documento Publico suscrito
ante Notario, en el que cualquier persona con capacidad de ejercicio y en pleno uso
de sus facultades mentales, manifiesta la peticion libre, consciente, seria,
inequivoca y reiterada de no someterse a medios, tratamientos y/o procedimientos
médicos, que propicien la obstinacion terapéutica, también aqui se especifica la

diferencia entre el documento y el formato de Voluntad Anticipada.

En el inciso VIl de este articulo se define a la obstinacién terapéutica como la
utilizacion innecesaria de medios, instrumentos y métodos médicos, para mantener
vivo a un enfermo en etapa terminal, sin considerar a aquellos pacientes que ya sea

por accidente o diversas causas quedan sin oportunidad de recuperacion.
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Se precisan ademas términos como Comité Hospitalario de Etica Médica,
diagnostico meédico del enfermo en etapa terminal, representante y suscriptor, entre

otros.

Uno de los conceptos que se tiene en cuenta es el de Informacién al Enfermo el
cual debe cumplir determinadas caracteristicas como lo son la veracidad y claridad
ademas de ser completa y brindar al paciente o al suscriptor del documento (con

base en las fracciones Ill y VI del articulo 7 de la Ley) pronéstico y plan de manejo.

En el articulo 3 se especifica que cualquier persona puede suscribir un documento
de Voluntad Anticipada, ante Notario Publico o bien ante el personal de salud
correspondiente cuando quien lo firme sea un enfermo terminal y se trate del

Formato emitido por la Secretaria de Salud.

Retomando lo estipulado en los articulos 2 y 3 de la Ley, el articulo 4 del
Reglamento, hace énfasis en las consecuencias que tiene la expresion, Voluntad
Anticipada, entre las cuales se encuentran: la no obstinaciéon terapéutica, la
aplicacién de cuidados paliativos y en su caso la sedacién controlada, ademas

de la asistencia psicolégica o tanatolégica al paciente y sus familiares.

El articulo 5 establece los beneficios que se otorgaran a quienes sean
diagnosticados en la Red Hospitalaria'® para el cumplimiento de su Voluntad
Anticipada, el acceso gratuito a los servicios médicos y medicamentos a quienes
residen en el Distrito Federal y que carecen de Seguridad Social Laboral, también
indica que la suscripcién sera gratuita al realizarse dentro de una institucion de
salud, en tanto que el costo del tratamiento y los medios de atencion médica quedan

sujetos a lo establecido en la Institucion de Salud correspondiente, sin que quede

9 Conjunto de Unidades Médicas de la Secretaria de Salud del Gobierno del Distrito
Federal, que proporcionan servicios de atencion médica, quirurgica y hospitalaria.
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claro si aplica también la gratuidad o el paciente debe realizar los pagos

correspondientes.

Quien sea diagnosticado en Unidades Médicas Hospitalarias distintas a las de la
Secretaria de Salud, podran ingresar a la Red Hospitalaria, a través de un proceso
que permita corroborar el diagnostico médico de enfermo en etapa terminal.
(Articulo 6, 2008)

Para el cumplimiento de lo establecido en el articulo 9 de la Ley, los articulos 7y 8
indican forma y tiempo en que debe realizarse la notificacion de un Documento o un
Formato de Voluntad Anticipada ante la Coordinacion Especializada. Se estipulan
algunos datos que debe contener el aviso que sea entregado (nombre, fecha y
nombre de los padres de la persona a quien se aplicara la ortotanasia) y la

documentacion que debe anexarse.

El articulo 9 precisa que, en caso de que el enfermo en etapa terminal manifieste el
deseo de donar sus 6rganos y tejidos, debe suscribir el formato emitido por el Centro

Nacional o Local de Trasplantes.

“‘Los Documentos e informacién que se generen en funciéon de la Voluntad
Anticipada, se sujetaran a lo dispuesto en la Ley de Transparencia y Acceso a la
Informacién Publica del Distrito Federal.” (Articulo 10, 2008), el articulo 10 no indica
de manera concreta la forma en que queda sujeta esta informacion, ya que puede
proceder en dos sentidos, para revocacion del Documento o para el manejo que se
dé a esta informacion en las instituciones en que tenga lugar el cumplimiento de la

Voluntad Anticipada.

No obstante, el articulo 11 estipula que el personal de salud y administrativo de las
Unidades Médicas pertenecientes a la Red Hospitalaria o bien de indole Privado,
deberan guardar confidencialidad y reserva con respecto a la informacion que se

genere en torno a la Voluntad Anticipada.
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Segundo Capitulo: Requisitos del Documento y Formato de Voluntad

Anticipada.

El segundo capitulo del reglamento esta integrado por dieciocho articulos, del 12
hasta el 29, dentro de los cuales se detallan los requisitos que deben cumplirse al

firmar un Documento o Formato de Voluntad Anticipada.

El articulo 12 establece que, “el Documento de Voluntad Anticipada suscrito ante
Notario, debera contener las formalidades y requisitos que sefala el Cédigo Civil
vigente para el Distrito Federal, la Ley del Notariado, la Ley, su Reglamento y la
demas disposiciones aplicables” (Reglamento de la Ley de Voluntad Anticipada
para el Distrito Federal., 2008)

Las instituciones Privadas en el Distrito Federal, deberan usar el Formato de
Voluntad Anticipada emitido por la Secretaria de Salud. (Articulo 13, 2008)

En cada Unidad Médica Hospitalaria y en las Instituciones Privadas, los directivos
designaran a un responsable que se encargara de recabar los documentos y datos
del enfermo en etapa terminal o en su caso del suscriptor para llenar el Formato de
Voluntad Anticipada (Articulo 14, 2008); los documentos que deben anexarse segun
lo estipulado en el articulo 18 del Reglamento, son: “ copia de identificacion oficial
de los participantes; copia de su resumen clinico (Reglamento de la Ley de
Voluntad Anticipada para el Distrito Federal., 2008); copia con firma autoégrafa del
diagnostico médico del enfermo en etapa terminal y copia del formato emitido por el
Centro Nacional de Trasplantes o Centro Local, cuando la voluntad del enfermo en
etapa terminal o suscriptor sea la de donar 6rganos...”. (Reglamento de la Ley de

Voluntad Anticipada para el Distrito Federal., 2008)
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Las formalidades que debe cumplir el responsable de recabar los datos y llenar el
Formato el cual debe expedirse por triplicado?°, son: requisitar en un soélo acto el
Formato de Voluntad Anticipada; verificar la identidad del enfermo en etapa terminal
o suscriptor y demas participantes; solicitar al enfermo en etapa terminal o suscriptor
de la Voluntad Anticipada, que exprese de modo claro su voluntad; dar lectura en
voz alta al contenido del Formato, con la finalidad de que el enfermo en etapa
terminal o suscriptor confirme que su voluntad se encuentra en los términos y
condiciones manifestadas; no debera utilizar abreviaturas, ni contener tachaduras o

enmendaduras; y recabar las firmas de los participantes. (Articulo 15, 2008)

En el articulo 16 se detallan los elementos que debe contener el Documento de
Voluntad Anticipada, en tanto que el articulo 17 precisa las disposiciones que deben
encontrarse en el Formato para que tenga validez. Como fue mencionado
anteriormente, el articulo 18 indica los documentos que deberan anexarse al
Formato. (Reglamento de la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal.,
2008)

Tercer Capitulo: De la Nulidad y Revocacion de la Voluntad Anticipada.

Conformado por los articulos 30, 31 y 32, este capitulo retoma aspectos ya
estipulados en la Ley, con respecto a la nulidad de la Voluntad Anticipada vy la
revocacion de ésta, definiendo las funciones del personal y las instancias

responsables.

En el articulo 30 se establece que el personal de salud responsable de recabar

informacion, debera suspender el llenado del Formato de Voluntad Anticipada y

20 Una ejemplar se entregara a la Coordinacion Especializada, otro a la Unidad Médica
Hospitalaria y el restante es para el enfermo terminal o en su caso el suscriptor o
representante.
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notificar el hecho a la Coordinacién Especializada dentro de los siguientes dos dias
habiles, cuando al suscribir dicho Formato existan amenazas contra el enfermo o
representante, o bien que se busque obtener algun beneficio del paciente, también
cuando el enfermo no exprese claramente su voluntad. Asi como en los casos en

que no se entienda el espaiol y no haya un traductor presente.

Lo anterior resulta complicado, si se considera que los servicios de salud estan
saturados y por ende el personal de salud, no puede estar al tanto de todo lo que
ocurre con un paciente y la relacion que guarda con la familia o conocidos, por lo
que algunos documentos pueden ser firmados existiendo determinada presion sin

que esto pueda ser detectado.

El articulo 31, aborda el tema de la revocacion del Documento o Formato de
Voluntad Anticipada, ante la existencia de dos o mas documentos firmados en
diferentes fechas, y establece que la actuacién de la Coordinacién Especializada se
llevara a cabo a fin de dar validez al ultimo documento registrado y hara la
notificacion correspondiente a la Unidad Médica Hospitalaria o Institucién Privada
de Salud, en un lapso no mayor a cuarenta y ocho horas. (Reglamento de la Ley de
Voluntad Anticipada para el Distrito Federal., 2008)

El ultimo articulo que integra este capitulo, considera el supuesto de controversia u
objecion por parte de la institucion, el médico o la familia con respecto a la validez
y/o contenido de la Voluntad Anticipada, para lo cual dispone la participacion de un
Juez a fin de dar resolucién a la situacion, en tanto esto se logra, el cumplimiento

del documento queda suspendido.

Cuarto Capitulo: Del Cumplimiento de la Voluntad Anticipada.

Las funciones del personal de salud, las Unidades Médicas Hospitalarias e
Instituciones Privadas de Salud y el Comité Hospitalario de Etica, para el

cumplimiento de las disposiciones establecidas en el Documento o Formato de
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Voluntad Anticipada, se estipulan en el articulo 33 del presente reglamento, estas
son diversas e inician con la emision y confirmacion del diagndstico del enfermo
terminal; la suscripcién del documento y la notificacién correspondiente ante la
Coordinacion Especializada y la implementacion del tratamiento multidisciplinario

del enfermo en etapa terminal.

Al llevar a cabo el tratamiento, se solicita brindar apoyo a las Instituciones Privadas
de Salud para otorgar cuidados y medidas necesarias para cumplir la Voluntad
Anticipada del paciente, en tanto que las Unidades Médicas Hospitalarias son
directamente responsables de llevar a cabo dicha tarea, (Reglamento de la Ley de
Voluntad Anticipada para el Distrito Federal., 2008) asimismo de conformidad con
la Comision Interinstitucional del Cuadro Basico de Insumos del Sector Salud,
proporcionaran los medicamentos y material de curacion que el enfermo en etapa
terminal requiera. (Reglamento de la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito
Federal., 2008)

El Médico tratante, con fundamento en la Norma Oficial Mexicana NOM-168-SSA1-
1998 del Expediente Clinico, se vuelve responsable de los registros en el expediente
clinico del enfermo en etapa terminal, del plan de manejo de acuerdo con la
evolucion, las actualizaciones del cuadro clinico, los resultados de estudios,
indicaciones médicas y acciones realizadas en cumplimiento del Formato o
Documento de Voluntad Anticipada. (Reglamento de la Ley de Voluntad Anticipada
para el Distrito Federal., 2008)

Ademas del cumplimiento de una Norma Oficial Mexicana, lo que se establece aqui
no es algo que resulte nuevo, pero si necesario, ya que al llevar una bitacora en la
que se dé cuenta de todo aquello que se hizo por el respeto a la voluntad expresa

del paciente.
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En el Articulo 36 se determina que, de existir la voluntad para donar 6rganos y
tejidos, la Coordinacion Especializada, informara a los Centros Nacional o Local de

Trasplantes.

Con respecto a la atencion médica domiciliaria, el articulo 37, dicta las disposiciones
a las que se sujeta su otorgamiento, entre las que se determina que solo se
otorgaran dentro del territorio que comprende el Distrito Federal cuando esta sea
indicada por el médico tratante y programada por la Unidad Médica Hospitalaria, a
solicitud del enfermo en etapa terminal, representante y/o familiares a través del

area de trabajo social.

Con respecto al personal de salud que brinde atencion médica a domicilio, este debe
proporcionar cuidados paliativos y atencion psicolégica o tanatoldgica al enfermo y
sus familiares, ademas de incorporar la informacién al expediente clinico y capacitar
a la familia o cuidador primario para proporcionar los cuidados paliativos necesarios.
En caso de defuncion, compete al personal de salud expedir el certificado

correspondiente.

Quinto Capitulo: De la Coordinaciéon Especializada en Materia de Voluntad

Anticipada.

En este ultimo capitulo se hace referencia a la Coordinacion Especializada, que
contara con presupuesto, areas administrativas que permitan su adecuado
funcionamiento, el Secretario de Salud designara a un titular a quien corresponden
las funciones de resguardo, organizacion y actualizacion de la base de datos de los
Documentos y Formatos de Voluntad Anticipada. Ademas se establecen los
mecanismos para la vigilancia del cumplimiento de las voluntades anticipadas por
parte de las Unidades Médicas Hospitalarias e Instituciones Privadas de Salud, la
notificacion al Ministerio Publico e instancias competentes la suscripcion de

Documentos o Formatos vy las irregularidades que tengan lugar.
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Asimismo se explica la manera en que se realizaran las campafias de fomento y
difusion de la cultura de donacion de 6rganos y tejidos, y los lineamientos para fungir

como vinculo entre el Centro Nacional y/o Local de Trasplantes.

Si bien es cierto que resulta necesario estar al tanto de lo que ocurre con la donacién
de 6rganos, considero que existe un problema al combinar dos aspectos, que si bien
estan concatenados, requieren de atencion particular, ya que dentro de las
funciones del titular de la coordinacion, nunca se estipula la difusién de informacion
que motive la firma de Documentos y Formatos de Voluntad Anticipada entre la

poblacion beneficiaria.
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Il. OBJETIVOS.




1. Objetivo General.

Conocer la influencia de factores sociales, ideolégicos y culturales para la
aceptacion o rechazo de la suscripcién de documentos de voluntad anticipada entre
la poblacion usuaria de servicios de salud publicos y privados, residente en el

Distrito Federal mayor de 18 afios, beneficiaria de la Ley de Voluntad Anticipada.

2. Objetivos Especificos.

Identificar el conocimiento que posee la poblacion beneficiara de la ley de voluntad
anticipada sobre la misma, es decir, si saben a qué se refiere y como funciona la

Ley.

Mostrar la relacion existente entre la edad, la religion, el nivel de estudios e ingresos

y la suscripcién de voluntades anticipadas.

Describir la concepcion que tiene la poblacion respecto al tema de la muerte digna,
la vida, la suscripcion de documentos de voluntad anticipada y la toma de decisiones

en situaciones médicas que ponen en riesgo la vida.

Proponer acciones desde Trabajo Social que favorezcan al ejercicio de la autonomia

del paciente considerando el marco legal que establece la Ley materia de estudio.
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Ill. HIPOTESIS.




Hipotesis.

H1 La aceptacion de la Ley de Voluntad Anticipada entre los usuarios de servicios
de salud publicos y privados, residentes en el Distrito Federal, se encuentra
determinada por la edad, la religion que profesan, el nivel de ingresos y de estudios,
haber tenido pacientes con enfermedades terminales y la manera en que perciben

la libertad para tomar decisiones como pacientes.

Ho La aceptacion de la Ley de Voluntad Anticipada entre los usuarios de servicios
de salud publicos y privados, residente en el Distrito Federal, no se encuentra
determinada por la edad, la religion que profesan, el nivel de ingresos y de estudios,
haber tenido pacientes con enfermedades terminales y la manera en que perciben

la libertad para tomar decisiones como pacientes.
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IV. MATERIAL Y METODOS.
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1. Planteamiento del problema.

El avance cientifico y tecnoldgico tiene gran impacto en la sociedad, en la cultura,
en las conductas y actitudes e incluso en la intimidad personal, dicho impacto se da,
ya sea por la influencia que ejercen los medios de comunicacién en una sociedad o
porque su aplicacion tiene efecto directo sobre una persona o comunidad. Debido a
ello, resulta importante observar los cambios que ocurren en la sociedad, ver la
aceptacion y funcidn que cumplen las nuevas tecnologias y como las ciencias de la
salud se valen de ellas para brindar mejor calidad de vida a los individuos y para los

fines de esta investigacion, también una calidad al final de la vida.

Dichos avances han puesto en disputa diversos aspectos éticos, al evidenciar el
caracter problematico que algunas alternativas meédicas representan moral, social y
culturalmente hablando, como lo son la obstinacion terapéutica, el suicidio

médicamente asistido, la eutanasia y la ortotanasia o cuidados paliativos.

En el Distrito Federal la aprobacion de la LVA, significa un avance que busca
salvaguardar los derechos de los individuos hasta el fin de su vida y las decisiones
que pueden ser tomadas para su atencion en busqueda de una muerte digna, esto
debido a que las principales causas de muerte son enfermedades cronico-
degenerativas que, generalmente, tienen una larga agonia, incluyendo, en muchas
ocasiones dolor, principalmente causado por padecimientos oncolégicos, sin
embargo esta Ley pudiera aparecer como algo para lo que la sociedad mexicana no
esta del todo lista, considerando a la religién, la forma en que se asume el rol de

paciente y perspectiva que se tienes respecto a la autonomia, entre otros factores.

No obstante la relevancia de este documento radica en la proyeccion poblacional
de ancianos en México hacia 2020, misma que habra aumentado en un 240% con
respecto a 1980 (Ortiz, 2008), ademas el Consejo Nacional de Poblacion
(CONAPO), realizé estimaciones y proyecciones poblacionales de 1995 a 2051,

como se muestra en la figura 1; por lo que uno de los retos que se enfrentan en este
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siglo, es establecer la vinculacion entre ciencia y humanidad, con la finalidad de que
la prestacion de servicios de salud se realice atendiendo a los principios bioéticos
de: no maleficencia, beneficencia, autonomia y justicia; con un enfoque laico que
permita la adopcién de nuevos derechos como la voluntad anticipada o la limitacion

de esfuerzos terapéuticos.

Piramide de poblacién, 1995-2051

Hombres Mujeres

1.2 1 0.8 0.6 0.4 0.2 ) 0.2 0.4 0.6 (18] 1 1.2
Millones de personas
O 1996 m 2051
Figura 3. Fuente: Estimaciones y Proyecciones del CONAPO bajo la hipotesis programatica.

Debido a lo mencionado con antelacion, resulta necesario identificar si la poblacion
beneficiaria de dicha ley, posee conocimiento de la misma, asi como las
perspectivas y necesidades que tiene frente a la ley aprobada y la idea de muerte
digna que podria conllevar ésta.

Al poder identificar el grado de conocimiento que existe entre la poblacion respecto
a la ley, su funcionamiento, las condiciones en las que se elabora el documento, las
instituciones responsables de resguardar y dar cumplimiento a la voluntad de los
pacientes que la suscriben, asi como de los derechos que asisten a los pacientes
respecto al final de la vida y cdmo es que factores tales como el nivel

socioecondmico, la religion o la edad influyen al tomar una decision de esta indole.



Al conocer el papel que los elementos que se han mencionado juegan, podra
realizarse desde la perspectiva de Trabajo Social una propuesta que propenda al
ejercicio de la autonomia del paciente y a la sensibilizacion del personal del area de
la salud, favoreciendo la difusion de la ley y las implicaciones que tiene la

suscripcion de un formato o un documento de voluntad anticipada.

2. Muestra.

La construccion de la muestra se realizd con base en los datos proporcionados por
el Censo del INEGI, que para 2010, reportaba un total de 8,851.080 habitantes en
la ahora Ciudad de México, de los cuales el 73.6% (6,514.394) correspondia a
residentes mayores de 18 anos, quienes se consideraron para realizar la presente
investigacién, ya que la edad es un requisito explicito en la Ley promulgada. Para
poder realizar el calculo de la muestra se empled el programa Stats, con un nivel de
confianza del 95% y un intervalo de confianza de 5%. La fijaciébn se considera
simple, ya que a cada estrato le corresponde igual numero de elementos
mueéstrales. Por lo antes expuesto se trata de un muestreo estadistico aleatorio

simple.

3. Universo espacial y temporal.

Para realizar la recopilacion de la informacion, se requirio la realizacion de trabajo
de campo durante 2010 con 384 usuarios de servicios de salud publica y privada en
el Distrito Federal, considerando 24 residentes por cada una de las delegaciones
politicas de dicha entidad. A continuacién, se incluye la tabla de las instituciones de

salud a las que se acudi6 para aplicar el instrumento de estudio.
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Tabla 2. Instituciones en donde se aplicé el instrumento.

Institucion de salud Delegacién Sector
Hospital General Dr. Enrique Cabrera Alvaro Obregén Publico
Hospital de la Divina Providencia Azcapotzalco Privado
Hospital General Xoco Benito Juarez Publico
Centro Veracruzano de Prevencion del .
Benito Juarez Privado
Cancer en la Mujer, A.C
Hospital Materno de Cuajimalpa Cuajimalpa de Morelos Publico
Hospital General Gregorio Salas Cuauhtémoc Publico
Instituto Nacional de Pediatria Coyoacan Publico
Hospital General La Villa Gustavo A. Madero Publico
Hospital General Iztapalapa Iztapalapa Publico
Hospital Pediatrico Iztacalco Iztacalco Publico
Sanatorio Maria de Lourdes Magdalena Contreras Privado
Hospital Angeles México Miguel Hidalgo Privado
ISSSTE Clinica de Medicina Familiar ) )
Milpa Alta Publico
Milpa Alta
Hospital de Especialidades Dr. )
Tlahuac Pudblico
Belisario Dominguez
Instituto Nacional de Ciencias Médicas o
- . Tlalpan Publico
y Nutricién Salvador Zubiran
Hospital General Balbuena Venustiano Carranza Publico
Hospital Materno Infantil Xochimilco Xochimilco Publico

4. Criterios de inclusién y exclusion.

Para la realizacién de la presente investigacion fueron considerados los usuarios de
servicios de salud publicos y privados, residentes en el Distrito Federal, mayores de

18 afios, al ser beneficiarios de la Ley objeto de estudio.



Fueron excluidos del estudio aquellos usuarios de los servicios de salud residentes

en otro estado de la Republica o menores de edad.

5. Aspectos Eticos.

Al iniciar la entrevista con cada uno de los participantes fue mencionado el objetivo
de la investigacion, asimismo no fueron solicitados datos de indole personal como
nombre, domicilio o numero telefénico, garantizando la confidencialidad de la

informacion.
6. Instrumento.

Al definir las unidades de analisis se dio inicio al disefio de un instrumento en el que
se recopild la opinidn de los sujetos involucrados en la problematica planteada, esto
con caracter cualitativo, al recopilar informacion que corresponde a las
percepciones de los participantes. Mismo que quedoé integrado por 24 preguntas
vinculadas a la concepcion de la vida, de la muerte, de la persona, desde diferentes
perspectivas, que incluyen la filosofica, bioldgica, teoldgica y social. Se consideran
cuestiones relativas al proceso que enfrentan los pacientes y sus familiares ante
una enfermedad terminal y finalmente se profundizé sobre el conocimiento de la Ley
de Voluntad Anticipada. El Instrumento para la recoleccion de informacion puede

consultarse en el anexo 1.

7. Variables de estudio.

Para la integracion del instrumento fueron consideradas las siguientes variables:

A. Datos sociodemograficos. Con la finalidad de conocer el lugar de
residencia de los participantes, edad, estado civil, sexo, grado de estudios,
ocupacion, religién y la relevancia de la misma para ellos. Se incluyo el nivel de
ingresos mensuales en promedio, se retomo la tabulacion de salarios vigente

establecida por el SAT en el 2010 para la regién A, considerando de 5 rangos
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para poder describir este aspecto, obteniéndose lo siguiente: de $0.00 a
$2,699.00, de $2,700.00 a $6,799.00, de $6,800.00 a $11,599.00, de
$11,600.00 a $34,999.00, de $35,000.00 a $84,999.00

Lo anterior en atencion a la hipotesis planteada en la que se menciona la

influencia de estos en la firma de una voluntad anticipada.

B. Concepciones sobre la vida, la muerte y la muerte digna. En este rubro
fue consultada la perspectiva desde la que ellos abordan dichos temas, para
ello se eligieron términos bioldgicos, filosoficos, teoldgicos y sociales para cada

uno de estos.

C. Antecedentes de familiares con enfermedades terminales. Se profundizd
en cuestiones como el costo que implico la atencién médica, la modificacion que
tuvo la dinamica familiar, las relaciones con vecinos y amigos a partir de la
enfermedad; la pérdida del empleo al convertirse en cuidador primario, asi como
la opinién y relevancia que tiene el ejercicio de la autonomia por parte de una
persona que padece una enfermedad no curable y pueda decidir sobre recibir o

no un tratamiento médico.

D. Cuidados paliativos y los derechos del paciente. Después de definir los
cuidado paliativos como: “la atencion que se brinda para mejorar la calidad
de vida de un paciente con una enfermedad potencialmente mortal, a fin
de tratar sintomas y efectos secundarios del tratamiento de una
enfermedad, asi como los problemas psicolégicos, sociales y espirituales
relacionados con esta”. Se investigo sobre la aplicacion de cuidados paliativos
para el paciente, el derecho a la informacién o a no saber sobre la enfermedad
que se padece, asi como el derecho que tiene el paciente a que su decision sea
respetada. En este mismo rubro se consultd sobre el convertirse en

representante de un paciente que ha firmado una Voluntad Anticipada, sin
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expresarlo de esta manera aun, pero si exponiendo las funciones y obligaciones
que esto implica, es decir, para respaldar la decision sobre no recibir
determinado tratamiento, aunque ello implique que su expectativa de vida se

reduzca, en comparacion con lo que podria vivir si lo tomara.

E. Voluntades Anticipadas. A fin de conocer qué es entendido por los
participantes se elabord una pregunta abierta, dando la libertad de exponer en
sus propios términos la conceptualizacion de este término. Asimismo se
consulto sobre la necesidad de legalizar estos documentos en México y la razon

para hacerlo, de acuerdo con la opinion de cada uno de los participantes.

F. Conocimiento de la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal.
Se enlistaron diferentes leyes aprobadas desde 2003 hasta 2008 para dicha
entidad, tales como: La Ley de Sociedades de Convivencia, Ley de Manejo de
Residuos Sdlidos, Ley de Voluntad Anticipada y Ley de Interrupcion Legal del
Embarazo. Se pregunté de manera directa si habian escuchado hablar de la
Ley de Voluntad Anticipada y a qué se refiere la misma para finalmente
preguntar si suscribiria un documento de Voluntad Anticipada y cual seria la

razon de su decision.

8. Fases metodolégicas de la investigacion

Se definié que una investigacion de corte cuantitativo, transversal y descriptivo; en
aras de recabar informacion para conocer las relaciones y aspectos del objeto de
estudio, para tener un panorama mas preciso, jerarquizar los elementos vinculados
y sefalar los lineamientos para la prueba de la hipotesis. A continuacion se exponen

de manera breve las fases metodoldgicas:

Primera fase: Se realiz6 la revision de literatura correspondiente a los antecedentes

de las voluntades anticipadas en diferentes paises, asi como documentos que han
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permitido a los pacientes ejercer su autonomia y decidir respecto al final de su vida.

Para ello se utilizaron fuentes bibliograficas, mesograficas y hemerograficas.

Segunda fase: El analisis de la Ley y su reglamento resulté fundamental, asimismo
el establecer comunicacion con la Coordinacion de Voluntad Anticipada, misma que
unicamente otorgé una presentacion con el procedimiento para suscribir un
documento y un formato de voluntad anticipada.

Tercera fase: Construccidén del instrumento a partir de la hipotesis establecida,
definicion de la muestra y aplicaciéon de los cuestionarios mediante entrevista
personal con usuarios de servicios de salud publicos y privados, residentes en el

Distrito Federal.

Cuarta fase: Se enfoco a la captura de la informacién recabada y analisis de la
misma, empleando el programa estadistico SPSS para el analisis de la informacion
recaba con estadistica descriptiva para aceptar o rechazar la hipotesis que dio
origen a la presente investigacion. Asimismo se buscd establecer algunas
correlaciones empleando prueba de Chi-Cuadrado con la intencion de verificar si
existe relacion entre la suscripcion de un documento de voluntad anticipada y el

nivel de estudios, la importancia de la religion, los ingresos y la edad.

9. Procedimiento de recoleccion de datos

El trabajo de campo se realizé durante los meses de febrero a noviembre de 2010,
acudiendo de manera directa a las instituciones de salud que se han mencionado

en el apartado de universo temporal y espacial.

Se aplico el instrumento a 384 usuarios de servicios de salud publica y privada,
mediante una entrevista personal, explicando primeramente el objetivo de la
investigacién y preguntando el lugar de residencia considerando los criterios de

inclusién y exclusién definidos.
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V. RESULTADOS.




“Asi, frente a la muerte hay dos actitudes: una, hacia adelante,

que la concibe como creacion; otra, de regreso,

que se expresa como fascinacion ante la nada o como nostalgia del limbo.
Una civilizacion que niega a la muerte, acaba por negar la vida’.

Octavio Paz

En el presente capitulo seran presentados los datos obtenidos al aplicar los

cuestionarios con los 384 participantes en la investigacion.

Los datos sociodemograficos que permiten conocer las caracteristicas de la

poblacion participante se presentan a continuacion:

Tabla 3.Informacién sociodemogréfica de la poblacién estudiada.

Informacion sociodemografica

Dato Caracteristicas (%) Desviacién Total
Estandar
Sexo Hombres 174 45.3 384
Mujeres 210 54.7
Edad por 18-27 afios 52 13.5 Desviacién 384
decenios 28-37 afios 94 24.5 Estandar 13.894
38-47 afios 100 26.0
48-57 afios 08 25.5 Rango
58-67 afios 31 8.1 69
68-77 afios 5 1.3
78-87 afios 4 1.0 Media
43.06
Estado Civil Soltero 103 26.8 384
Casado 162 42.2
Union libre 67 17.4
Divorciado 24 6.3
Viudo 21 5.5
Sin especificar 7 1.8
Sin instruccion 10 2.6 384




Ultimo grado Primaria 19 4.9
de estudios Secundaria 65 16.9
Educacion Media 117 30.5
Superior
Licenciatura 129 33.6
Posgrado 19 4.9
Sabe leer y escribir 25 6.5
Ocupacion Empleada doméstica 10 2.6 384
Obrero no calificado 75 19.5
Ejerce un oficio 97 25.3
(albafil, carpintero,
mecanico, artesano)
Empleado calificado 87 22.7
Profesionista 68 17.7
Jubilado, pensionado 21 55
Desempleado, hogar 26 6.8
Ingreso $ 0.00 a $2,699.00 53 13.8 Desviacion 384
promedio $2,700.00 a $6,799.00 114 29.7 Estandar
mensual $6,800.00 a 133 34.6 2.68
$11,599.00
$11,600.00 a 73 19.0
$34,999.00 Rango
$35,000.00 a 10 2.6 5
$84,999.00
$85,000.00 en 1 3
adelante Media
2.68
Religién Catdlica 192 50
Protestante 117 30.5 384
Testigos de Jehova 52 13.5
Judia 6 1.6
Otra 17 4.4




1. Vida, muerte, muerte digna y enfermedad.

Como se menciond anteriormente la construccion de las respuestas para conocer
los aspectos vinculados a la vida, la muerte y la muerte digna, se retomaron cuatro
tipos de respuesta, en el caso de la pregunta ¢Qué es la vida?, la primera que
representa el 21% de lo mencionado, se lee, el existir, el llegar a ser de un individuo;
el 37% refirid que es la caracteristica que distingue a los seres humanos de los
demas seres existentes en el planeta; 20% dijo que es la unién de cuerpoy almay

el 22% se inclind por la perspectiva médico bioldgica; nacer, crecer, reproducirse y

morir.
Tabla 4. Frecuencia de las respuestas a la interrogante ; Qué es la vida?
Frecuencia

El existir, el llegar a ser de un individuo. 80
Caracteristica que distingue a los seres humanos de los 142
demas seres
Unién de alma y cuerpo 77
Un ser que nace, crece se reproduce y muere 85

Total 384

En cuanto al tema de la muerte, 23% refiriéd que es el fin de la vida, en especial de
una persona: 38% opto por la respuesta que enuncia que es un fendmeno natural
que forma parte de la vida, 21% sefialo que es el fin de |la parte fisica del ser humano
ante el deterioro del cuerpo, 18% de los participantes considerd que es la liberacion

del espiritu.

88



Respecto a la muerte digna, 23.6% sefialé que es un acto que busca la muerte del

otro por omision o accion directa; en tanto que, el 23.9% menciond que es un acto

meédico que se realiza a fin de terminar con la vida de una persona; 24.9% expreso6

que es el que los médicos decidan dejar de dar tratamiento a quienes no tienen

posibilidad de curacion; y 27.3% dijo que la muerte digna es el derecho que tiene

un paciente a que se respete su voluntad y se reconozca la capacidad de disponer

sobre su vida. No hay diferencias significativas entre grupos de edad. Las mujeres

relacionan la muerte digna como un acto médico que se realiza a fin de terminar con

la vida de una persona y los hombres, como un derecho que tiene el paciente a que

se respete su voluntad y se reconozca su capacidad de disponer de su vida.

Tabla 5. ; Qué es la muerte digna? Distribucion por sexo.

Recuento
¢, Qué es la muerte digna? Total
Acto que Es un acto El que los El derecho que
busca la meédico que se meédicos tiene un
muerte del realiza a fin de decidan dejar paciente a que
otro por terminar con la de dar se respete su
omisioén o vida de una tratamiento a voluntad y se
accion persona quienes no reconozca la
directa. tienen capacidad de
posibilidad de disponer de su
curacion. vida.
Hombre 41 33 41 59 174
g | Mujer 50 59 55 45 210
()
Total 91 92 96 104 384

Asimismo se indago6 respecto a la experiencia de familiares con padecimientos

terminales, 47.4% de los participantes afirmé haber estado en esta situacion, en

tanto que 52.3% respondio lo contrario.
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De quienes han experimentado esta situacién, 16.4% indico que el costo econdémico
de la enfermedad fue muy elevado; 13.5% que fue costoso, 10.7% bajo y 7.3%
desconocia esa informacion. 28.1% de quienes han tenido algun familiar con un
padecimiento terminal, sefalaron que hubo modificacion en la dinamica familiar; el

11.2% no notaron ningun cambio y el 8.9% desconoce si existieron modificaciones.

En lo que se refiere a la relacion con diversas personas de su entorno, ya sea
amigos o vecinos, el 24.7% afirmé que se dio una modificacion de estas relaciones,
17.2 % opind que no hubo cambios y 8.3% manifesté no haber percibido si algo
cambié. Respecto a los cuidadores primarios, 15.1% perdié su empleo, mientras
que el 24.7% manifestd no haber tenido ningun problema, el porcentaje restante
senalé desconocer si hubo o no algun efecto en la situacion laboral del cuidador

primario.

2. Derecho a la informacién y a decidir.

En este apartado se considerd la opinion de los participantes respecto al derecho
que tiene el paciente sobre recibir o no informacion veraz y oportuna sobre su
enfermedad, asi como a decidir sobre el tratamiento que recibira o bien respecto al
final de su vida, se incluyen las siguientes tablas, en las que se exponen los

resultados obtenidos.

Tabla 6. Derecho a la informacién.

¢ Un paciente tiene derecho a tener informacion oportuna y veraz sobre su enfermedad?

Frecuencia Porcentaje
Valido Si 253 65.9
No 58 15.1
No sé 73 19.0
Total 384 100.0
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¢ Un paciente tiene derecho a no querer saber sobre su enfermedad?

Frecuencia Porcentaje
Valido Si 231 60.2
No 130 33.9
No sé 21 5.5
Total 384 100.0

Tabla 7. Derecho del paciente a decidir.

En su opinion, el que una persona pueda decidir sobre recibir o no un tratamiento ante una enfermedad no curable es:

Frecuencia Porcentaje
Muy importante 71 18.5
Importante 135 35.2
Sin importancia 104 27.1
No sé 74 19.3
Total 384 100.0
Razones por las que el paciente debe decidir respecto a su vida
Frecuencia Porcentaje
Valido Porque es su vida 88 22.9
Porque de esa manera puede expresar y
manifestar sus deseos 83 21.6
Porque cada uno tiene derecho a elegir 36 9.4
No existe importancia, al final la vida no le
pertenece a la persona 87 22.7
No sé 90 23.4
Total 384 100.0
Tabla 8. Importancia del respeto a las decisiones del paciente.
¢Por qué es importante el respeto a las decisiones?
Frecuencia Porcentaje
Valido Porque se respetan derechos 109 28.4
Porque cada uno es libre 105 27.3
Porque de esa forma no hay problemas (familiares o
78 20.3

legales)




No es importante respetarlas cuando los individuos

no pueden dar su punto de vista al respecto 92 24.0
Total 384 100.0

Considera que el médico debe respetar la decision de sus pacientes

Frecuencia Porcentaje
Valido Si 178 46.4
No 205 53.4
No sé 1 .3
Total 384 100.0
Tabla 9. Decisidén del paciente sobre el final de su vida.
¢Quién debe decidir sobre el final de la vida de un paciente?
Frecuencia Porcentaje

Valido La familia 72 18.8
El médico 48 12.5
Solo él 66 17.2
Nadie 129 33.6
Dios 69 18.0
Total 384 100.0

3. Cuidados Paliativos.

Para realizar la siguiente pregunta fue necesario dar a cada entrevistado un marco

de referencia que le permitiera tener informacion pertinente y emitir una respuesta

fundamentada. El preambulo fue: “Considerando que los cuidados paliativos

son la atencién que se brinda para mejorar la calidad de vida de un paciente

con una enfermedad potencialmente mortal, a fin de tratar sinftomas y efectos

secundarios del tratamiento de una enfermedad, asi como los problemas

psicologicos, sociales y espirituales relacionados con esta”.

La pregunta fue: ¢Usted pediria a su familia que en caso de padecer una

enfermedad terminal no se le diera tratamiento, sélo cuidados paliativos a fin

de no prolongar su agonia? Los resultados obtenidos, se presentan a

continuacion:
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Tabla 10. Recibir cuidados paliativos.

¢Usted pediria a su familia que en caso de padecer una enfermedad terminal no se le diera

tratamiento, solo cuidados paliativos a fin de no prolongar su agonia?

Frecuencia Porcentaje
Valido Si 215 56.0
No 94 24.5
No sé 75 19.5
Total 384 100.0

Al hablar de cuidados paliativos, también se cuestiono si el entrevistado aceptaria
fungir como representante de alguien para respaldar su decision sobre recibir o no
determinado tratamiento y asumir que debe tomar decisiones respecto al final de la
vida del paciente, cuando por su condicidon médica, presente incompetencia para

manifestar su deseo. Las respuestas, se presentan a continuacion.

Tabla 11. Fungir como representante.

¢ Usted aceptaria ser representante de alguien, para respaldar la decisidn sobre no recibir un determinado tratamiento, aunque
ello implique que su expectativa de vida se reduzca, en comparacion con lo que podria vivir si lo tomara? Lo anterior significa
también tomar decisiones en torno al final de la vida del paciente a quien se representa en caso de incompetencia para
manifestar su deseo.

Frecuencia Porcentaje
Valido Si 145 37.8
No 145 37.8
No sé 93 24.0
No respondio 2 5
Total 383 99.7
Total 384 100.0




4. La Voluntad Anticipada.

En este apartado se incluyen las preguntas que se vinculan al tema de la Ley de

Voluntad Anticipada, su regulacion, conocimiento y ejercicio de esta.

En consonancia con las preguntas que realizadas de manera previa, se indagoé
sobre si se debe regular legalmente el derecho a decidir libremente sobre el final de
la vida, asi como las razones por las que esto debe realizarse, los datos recabados,

se muestran a continuacion:

Tabla 12. Regulacién sobre el final de la vida.

¢ Se debe regular legalmente el derecho a decidir libremente sobre el final de la vida?

Frecuencia Porcentaje
Valido Si 185 48.2
No 133 34.6
No sé 66 17.2
Total 384 100.0
¢Por qué se debe regular?
Frecuencia Porcentaje
Valido Para beneficio de todos 15 6.0
Para que no haya problemas legales 97 38.6
Para que la gente elija qué quiere 62 24.7
Para respetar la dignidad de la persona 27 10.7
No es importante regularlo, al final nadie puede
elegir como morir 50 20.0
Total 251 100.0

Los resultados de la ultima parte de la tabla se presentan considerando a quienes
respondieron de manera afirmativa a la primera pregunta y quienes respondieron

no saber, por ello el total es de 251 participantes.

Con la finalidad de conocer lo que los participantes entienden por Voluntad
Anticipada, una de las preguntas en el instrumento alude a ello, los resultados

obtenidos se presentan en la tabla 13.

94



Tabla 13. Concepto de Voluntad Anticipada.

¢ Qué entiende usted por Voluntad Anticipada?

Frecuencia Porcentaje
Valid La capacidad que tiene una persona para elegir

alido la forma en que morira 35 9.1
Cuando una persona quiere que la dejen morir 47 122
Es una manera en la que una persona decide
de manera libre que ya no quiere un 89 239
medicamento o un tratamiento
Pedir auxilio para morir 147 38.3
Elegir qué se quiere médicamente 20 59
Una especie de testamento 24 6.3
No lo sé 22 57
Total 384 100.0

Posteriormente, se pregunto si las Voluntades anticipadas deben ser reguladas en

México y el motivo por el cual se considera que debe hacerse, los entrevistados

expusieron lo siguiente:

Tabla 14. Regulacién de las Voluntades Anticipadas en México.

Considera que las Voluntades Anticipadas debe regularse en México

Frecuencia Porcentaje

Valido Si 105 27.3
No 146 38.0

No sé 133 34.6

Total 384 100.0

¢Por qué deben regularse en México las Voluntades Anticipadas?
Frecuencia Porcentaje

Valido Para evitar sufrimiento 68 17.7
Para que los médicos las respeten 68 17.7

Para que la gente pueda elegir 76 19.8

No deben regularse 172 44.8

Total 384 100.0

Se pregunté a la poblacion participante, sobre el conocimiento de leyes aprobadas

en el entonces Distrito Federal, desde 2003 y hasta 2010, los resultados se

presentan a continuacion.



Tabla 15. Leyes aprobadas

¢ Qué leyes conoce que se hayan aprobado en el Distrito Federal de 2003 a la fecha?

Frecuencia Porcentaje

Valido Ley de Sociedades de Convivencia 52 13.5

Ley de Manejo de Residuos Sdlidos 104 271

Ley de Voluntad Anticipada 14 3.6

Interrupcion Legal del Embarazo 53 13.8

Ley de Sociedades de Convivencia e

Interrupcion Legal del Embarazo 46 120

Ley de Manejo de Residuos Sdlidos e

Interrupcion Legal del Embarazo o8 151

Ley de Sociedades de Convivencia y Ley de

Manejo de Residuos Sdlidos ar 122

Ley de Interrupcion Legal del Embarazo 10 26

Total 384 100.0

En la tabla 16, se muestran los datos obtenidos respecto al conocimiento de la ley

de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal, aprobada en enero de 2008.

Tabla 16. Conocimiento de la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal

¢Ha oido hablar de la ley de Voluntad Anticipada?

Frecuencia Porcentaje
Valido Si 39 10.2
No 345 89.8
Total 384 100.0
. Sabe en qué consiste?
Frecuencia Porcentaje
Valido Si 36 92.3
No 3 7.7
Total 39 100.0

Describa brevemente en que consiste la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal.

Frecuencia

Porcentaje




Valido

En suscribir un documento en el que se

indique qué se desea ante una situacion 10 26
médica critica '
Un papel en el que se deja dicho todo

aquello que se espera hagan los médicos y 15 3.9
familiares en caso de enfermedad

Un testamento que deja claro lo que la

gente quiere que se haga con sus cosas 11 2.9
No sabe 348 90.6
Total 384 100.0

Finalmente se consultd sobre la suscripcion de documentos o formatos de Voluntad

Anticipada entre los participantes y el motivo de su aceptacion o no.

Tabla 17. Suscripcién de la Voluntad Anticipada.

¢Usted suscribiria un documento o Formato de Voluntad Anticipada?

Frecuencia Porcentaje
Valido Si 69 18.0
No 281 73.0
No sé 34 9.0
Total 384 100.0
¢Por qué razén tomaria esa decision?
Frecuencia Porcentaje
Valido No sé si sera respetado 95 24.7
Puede servir como defensa del médico, si realiza
un mal procedimiento 9 2.3
No sé de qué se trata 264 68.8
Es parte de un derecho 8 2.1
Respeto a mi dignidad 8 21
Total 384 100.0

No se encontraron diferencias significativas en las respuestas recabadas por grupo

de edad o sexo al que pertenecen los entrevistados.

La hipdtesis que dio inicio a la presente investigacion refiere la existencia de

factores sociales, culturales y econémicos que inciden en la aceptaciéon o no

de las Voluntades Anticipadas por parte de los residentes en el Distrito

Federal.



A continuacién se presentan los resultados obtenidos al realizar la prueba

estadistica Chi Cuadrado de Pearson y Correlacion de Pearson, los resultados son
los siguientes:

Tabla 18. Nivel de Estudios y la suscripcién de un formato o documento de Voluntad
Anticipada.

Pruebas de chi-cuadrado

Significacion asintotica

Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 24.746° 12 .016
Razén de verosimilitud 20.419 12 .060
N de casos validos 384

a. 8 casillas (38.1%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado es .89.

Tabla 19. Importancia de la religiéon y suscripcion de documento o formato de Voluntad

Anticipada.
Correlaciones
¢ Usted suscribiria un
Importancia de la | formato o documento de
religion profesada Voluntad Anticipada?
Importancia de la religién profesada Correlacién de Pearson 1 072
Sig. (bilateral) .159
N 384 384
¢ Usted suscribiria un formato o documento de | Correlacion de Pearson .072 1
Voluntad Anticipada? Sig. (bilateral) 159
N 384 384

Tabla 20. Ingresos y la suscripcion de un formato o documento de Voluntad Anticipada.

Pruebas de chi-cuadrado

Significacion asintética

Valor gl (bilateral)

Chi-cuadrado de Pearson 14.0272 10 172

Razén de verosimilitud 8.607 10 .570

Asociacion lineal por lineal 3.650 1 .056




N de casos validos

384

a. 6 casillas (33.3%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado es .09.

Tabla 21. Suscripcién de la Voluntad Anticipada y Edad.

Pruebas de chi-cuadrado

Significacion asintotica

Valor gl (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 28.4042 12 .005
Razo6n de verosimilitud 28.678 12 .004
Asociacion lineal por lineal 2.767 1 .096

N de casos validos

384

a. 8 casillas (38.1%) han esperado un recuento menor que 5. El recuento minimo esperado es .35.







VI. DISCUSION.




La investigacion realizada tuvo como obijetivo identificar como es que identificar la
existencia de factores sociales, culturales y econdmicos que inciden para que los
residentes en la Ciudad de México hagan uso o no de los documentos o formatos de
Voluntad Anticipada, es decir si la sociedad de dicha demarcacion se encuentra lista
para adoptar esta figura legal y ejercer su derecho a decidir respecto al final de la

vida, de ahi la pregunta ¢ la sociedad esta preparada?

Al realizar el cruce de variables y las pruebas estadisticas Chi Cuadrado de Pearson
y Correlacion de Pearson, utilizando el programa SPSS, se obtuvo una correlacion
baja con valores lejanos a 1, aunque positiva como se muestra en las tablas 16, 17,
18 y 19, dentro del apartado de resultados del capitulo 4, lo que hace referencia a
que la hipotesis existen factores sociales, culturales y econémicos que inciden
en la aceptacion o no de las Voluntades Anticipadas por parte de los residentes
en el Distrito Federal, es rechazada, de acuerdo con lo expresado por los

ciudadanos que fueron entrevistados para esta investigacion.

No obstante, existen aspectos en la investigacion que permiten identificar otros
elementos que resultan interesantes en el tema de las Voluntades Anticipadas,

mismas que se expondran a continuacion.

Dentro de los hallazgos realizados, la concepcion que tiene la poblacidn entrevistada
sobre la vida, predomina la acepcién médico-biolégica, quedando en segundo
término las nociones religiosas; en cuanto al concepto de muerte se considera a esta

como un fendmeno natural que forma parte de la vida.

Lo que respecta a la muerte digna, 27.1% de la poblacién la identifica como el
derecho que tiene el paciente a que se respete su voluntad, no obstante no hay
diferencias significativas, ya que el 23.7% la asume como un acto que busca la
muerte del otro por omisién o accién directa, lo que resulta grave, pues se esta
confundiendo este término con el de eutanasia, generando entre la poblacion una

idea errénea de un derecho que empieza a concebirse en la sociedad mexicana. La
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mayoria de las personas que identifica la muerte digna como un derecho, cuentan

con estudios de licenciatura.

El 65% de la poblacién asume que los pacientes tienen derecho a la informacion
oportuna sobre su padecimiento y el 60% expresd que tiene derecho a no querer
saber su enfermedad, si bien no hay una diferencia significativa, resulta interesante
que la informacién oportuna y veraz, adquiere mayor importancia que la omision de
la misma, lo que podria representar un avance en el tema de la relacion médico
paciente, rompiendo con la idea prevaleciente de que la informacioén podia hacer bien
pero también podia causar dafo, por lo que el médico debia dar esperanzas al
enfermo para luchar por su vida, con buenas noticias, en caso contrario debia dar la

informacion a los familiares o amigos. (Manietti, 1989)

En este mismo orden de ideas, al hablar del papel activo que debe asumir el paciente
en la toma de decisiones, mas de la mitad de los participantes (53%) considera
importante que el paciente pueda decidir sobre recibir o no un tratamiento ante una
enfermedad incurable, la razén principal es que se trata de su vida, resulta relevante
mencionar que esto puede representar un avance respecto a la concepcién que se
tenia sobre el deber del médico que de acuerdo con Diego Gracia (2008) consistia
en que hacer el bien al paciente aun en contra de este y él debia aceptarlo. No
obstante, el trabajo de educacidn para romper con paradigmas que resultan
obsoletos ante el avance que implica el establecimiento de las Voluntades
Anticipadas, es indispensable, ya que el 22% sefalé que no existe importancia que
el paciente decida respecto al final de su vida, argumentando que esto no le
corresponde a nadie, esto ultimo fue expresado por el 33% de los entrevistados, en

tanto que el médico y Dios tienen el 18% de las respuestas.

Quienes se manifiestan en favor de que el paciente decida, lo hace, en sus palabras,
porque se trata de un derecho, de la libertad y se eliminan problemas familiares o
legales. Sin embargo quienes optan por sefialar que esto no debe pasar, lo hacen

atribuyendo su postura a que no es importante cuando ellos no tienen las facultades
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para hacerlo, esto ultimo puede resultar un elemento a favor de las Voluntades
Anticipadas, pues se explicita que quien suscriba un documento debe estar en pleno
uso de sus facultades mentales (Anon., 2008), lo que le facilita también el designio
de un representante que velara por el cumplimiento de la voluntad expresada,

evitando problemas familiares y legales.

Al hablar de representantes o ejecutores como los llama Eduardo Garcia Villegas
(Villegas, 2014), el 37.8% asevero que lo haria, el mismo porcentaje dijo que no, el

24% se mostro indeciso.

De acuerdo con Carrillo (1989), en lo que respecta a la toma de decisiones, en los
paises con menor desarrollo industrial y mayor arraigo religioso el individuo asume
su autonomia como el sometimiento a la voluntad de otro, sin considerarse capaz y
libre para actuar; lo que podria explicar las respuestas obtenidas por los

entrevistados.

En realidad la autonomia es: el reconocimiento del ser humano como ente unico,
libre, con necesidades, debilidades, fuerzas y planes de vida individuales. En
medicina esto significa reconocer la capacidad de la persona para pensar, decidir y

actuar en forma independiente respecto de su salud. (Kraus, 2007)

Respecto a los cuidados paliativos el 56% de los participantes manifestaron
aceptacion de los mismos en lugar de recibir un tratamiento que prolongue la agonia,
lo que presenta un elemento que puede ser aprovechado para hablar de los derechos
del paciente y el ejercicio de la Voluntad Anticipada como una opcién para evitar la
obstinacion terapéutica, pues ambas van de la mano, aunque aun el concepto
presenta ambiguedades y desconocimiento, como se expondra mas adelante en

este apartado.

La regulacion legal sobre el derecho a decidir libremente sobre el final de la vida, ha

sido un tema abordado, que permite comprender la perspectiva que existe por parte
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de la poblacion para asumir de manera autdbnoma las decisiones respecto a su vida
y encontrar el respaldo legal que le dote de confianza respecto al cumplimiento de
su voluntad, aun cuando cerca de la mitad considera necesaria la regulacion en
materia, 34% de la poblacion participante considera que esto no debe realizarse.
Entre las razones para hacerlo se incluyen: evitar problemas legales, respetar la
dignidad de la persona y la libertad de elegir. Sélo 20% refirié que nadie puede elegir

como va a morir, por lo que resulta intrascendente el hacerlo.

Es necesario mencionar que el concepto de Voluntad Anticipada no resulta claro
para la poblacion beneficiaria, pues el 38% externd que es pedir auxilio para morir,
lo que dista de lo expuesto por Eduardo Garcia Villegas (Villegas, 2014) quien
menciona que es una figura legal por medio de la cual una persona en pleno uso de
sus facultades y capacidades hace una declaracién ante un notario publico,
manifestando que en caso de que se llegue a manifestar una enfermedad terminal
con una esperanza de vida menor a seis meses, que no sigan en lo que la ley llama
ensafiamiento terapéutico, pero que reciba cuidados paliativos, alimentacidon y
sedacion controlada. 23% comenta que es una manera en la que una persona
decide de manera libre que ya no quiere recibir determinado tratamiento,

aproximandose a lo que se menciond con antelacion.

Respecto a la regulacion, el panorama es semejante, pues 38% refiere que no deben
reglamentarse, 27% respondié que si, mientras que 34% se manifesté de manera
neutral. Las razones para regularlas se vinculan con evitar el sufrimiento, el que la

gente pueda elegir y para que los médicos respeten la decision del paciente.

El conocimiento de la Ley, resulta fundamental, pues en ocasiones la falta de
informacion, deviene en el no ejercicio de derechos o inclusion en politicas, para
corroborar esto, se indagd al respecto, ante ello, sélo el 6.6% de la poblaciéon
entrevistada expreso conocer la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal,
en contraste el 42% dijo conocer la Ley para la Interrupcion Legal del Embarazo.

Esto resulta importante, pues son leyes que se aprobaron con meses de diferencia,
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no obstante, de acuerdo con las estadisticas presentadas por la Secretaria de Salud
en diciembre de 2016, el numero de beneficiarias de la primer Ley fue de 121,529
(Anon., 2016), en tanto que para el primer trimestre del mismo afio, sélo se habian
suscrito 5,514 documentos de voluntad anticipada de acuerdo con datos
proporcionados por la Secretaria de Salud de la Ciudad de México (2016),

informacion que se precisara mas adelante.

345 participantes no habian escuchado sobre la Ley, del 10% que refirié haberlo
hecho, 36 dijeron saber en qué consiste, ante ello 6% (25 participantes) respondieron
que se refiere a la suscripcion de un documento en el que se deja dicho que se
espera ante una situacion meédica critica, tanto de los médicos como de los

familiares.

La suscripcion de un documento seria realizada por 69 de los 384 participantes,
aludiendo el respeto a su dignidad y sus derechos, los 315 restantes expresaron que
no lo harian, principalmente, por desconocer de qué se trata y porque desconocen
si sera respetada su voluntad. Una razén que llama la atencion es que consideran
que la suscripcion del documento puede usarse por los médicos para eximir su

responsabilidad al realizar un mal procedimiento.

Considerando lo anterior, resulta evidente que la desinformacion respecto al tema de
las Voluntades Anticipadas origina una actitud poco positiva respecto a las mismas,
pues existe desconfianza, al no conocer el marco legal en el que se sustenta su
existencia, asi como la manera en que opera y los mecanismos que haran que la
voluntad explicita de cada suscriptor sea respetada; aunado a ello, quienes han
escuchado hablar sobre la Ley, la relacionan directamente con la legalizacion de la
eutanasia, aspecto que se encuentra alejado de la realidad, ya que, la suscripcion

de un documento de esta naturaleza, representa un ejercicio de autonomia.

Asimismo resulta importante conocer la difusion de la Ley entre el personal integrante
del equipo médico y personal de salud, pues el abordaje del tema durante la consulta
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general, podria resultar propicio, para que aquellos que acuden sin la perspectiva de
una enfermedad considerada como grave, puedan comprender que no se trata de
un documento que pueda resultar una “condena de muerte”, sino una opcion que
tiene el paciente para elegir de manera anticipada, si le gustaria o no someterse a
tratamientos meédicos determinados al encontrarse en una situacion médica en la
que no sea capaz de expresar sus deseos, evitando dejar todo el “peso” de la

decision a su familia o a los médicos.

Como se menciond con antelacion las cifras oficiales generadas por la Secretaria de
Salud de la Ciudad de México, antes Distrito Federal; desde el 7 de enero de 2008 y
hasta el primer trimestre de 2016, se han suscrito ante notario 5,414 documentos de
Voluntad Anticipada, 2014 fue el afio que tuvo mayor numero de registros ante
notario.

Aunado a lo que se ha expuesto, fueron encontrados datos relevantes que permiten

conocer la realidad que prevalece en la Ciudad de México.

Los documentos de Voluntad Anticipada que se habian sido suscritos hasta marzo
de 2016, 1914 fueron por hombres y 3500 por mujeres; 1300 son hombres casados
y 601 solteros y 13 no especificaron. De las mujeres que acudieron al notario para
firmar su documento 1368 son casadas, 2120 solteras y 12 no especificaron su
estado civil. El rango de edad de quienes han suscrito su documento oscila entre los
20 y mas de 85 ainos, existiendo mayor concentracion entre los 60 y 64 afos, para

ambos sexos. (Secretaria de Salud de la Ciudad de México, 2016)

Respecto a la donacion de érganos, sélo 2697 firmantes han manifestado su
disposicion para que esta accion tenga lugar al dar cumplimiento a la Voluntad
Anticipada; 2313 negaron la posibilidad de donacion y 404 no especificaron nada al
respecto, (es importante mencionar que a partir de la creacion de la Ley de Voluntad

Anticipada, esto queda regulado por la Coordinacion).
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La suscripcion de estos documentos en las delegaciones que conforman a la entidad
en que surte efecto al Ley, se presenta a continuacion: 42 en Azcapotzalco, 557 en
Coyoacan, 263 en Cuajimalpa, 118 en Gustavo A. Madero, 75 en lztacalco, 102 en
|ztapalapa, 195 en Magdalena Contreras, 1 en Milpa Alta, 819 en Alvaro Obregén, 6
en Tlahuac, 384 en Tlalpan, 59 en Xochimilco, 817 en Benito Juarez, 321 en
Cuauhtémoc, 962 en Miguel Hidalgo y 45 en Venustiano Carranza. (Secretaria de
Salud de la Ciudad de México, 2016)

Lo anterior permite identificar que Coyoacan, Miguel Hidalgo y Benito Juarez cuentan
con un ndmero significativo de documentos suscritos, junto con la delegacion Alvaro
Obregon; en el caso de las tres primeras es importante mencionar que de acuerdo
con datos del Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD),
presentan los indices de Salud, Educacion e Ingreso mas altos dentro del Distrito

Federal (PNUD, 2014), como puede observarse en la figura 3.

Dimensiones de desarrollo humano en el Distrito Federal (2010)

estatal

0.915 Benito Juarez 0.866 Xochimilco
Salud (s) 0.914 Coyoacan 0.864 Cuajimalpa de Morelos 0.884
0.899 Cuauhtémoc 0.848 Milpa Alta
0.965 Benito Juarez 0.757 Iztapalapa
Educacion (e) 0.904 Miguel Hidalgo 0.755 Tlahuac 0.811
0.881 Coyoacan 0.702 Milpa Alta
0.875 Benito Juarez 0.728 Iztapalapa
Ingreso (i) 0.840 Miguel Hidalgo 0.720 Tlahuac 0.744
0.829 Cuajimalpa de Morelos 0.685 Milpa Alta

Fuente: Oficina de Investigacion en Desarrollo Humano, PNUD, México.

Nota: Los promedios estatales se obtienen al ponderar por poblacion los indicadores que componen cada
dimensién y después se generan los indices.

Figura 4. Desarrollo Humano en el Distrito Federal

Asimismo han sido suscritos 1317 formatos de voluntad anticipada hasta marzo de
2016; el sexo de los firmantes de los formatos es de 581 hombres y 736 mujeres.
234 hombres son solteros, 326 casados, 40 menores y 1 no especificd su estado



civil. 467 mujeres son solteras, 246 casadas, 22 menores de edad y 1 no menciond

su estado civil.

En cuanto a la edad, se debe mencionar que el rango inicia en los 18 afos y concluye
en mas de 85 anos. Es desde los 85 afos y mas, la edad en que se encuentran una
mayor cantidad de formatos suscritos para ambos sexos. 1225 firmantes negaron la

donacion de dérganos, sélo 66 la aceptaron. (Secretaria de Salud de la Ciudad de
México, 2016)

Las instituciones médicas en que han sido firmados estos formatos son:

Tabla 22. Instituciones médicas en que se han firmado formatos de Voluntad Anticipada.
Hospitales de la Red de la Ciudad de México

Hospital de Especialidades Belisario Dominguez 6
Hospital General Enrique Cabrera 6
Hospital General Dr. Rubén Lefiero 1
Hospital General La Villa 126
Hospital General Iztapalapa 68
Hospital General Milpa Alta 7
Hospital General Ticoman 15
Hospital General Tlahuac 2
Hospital Pediatrico Coyoacan 1
Hospital Pediatrico Iztapalapa 1
Hospital Pediatrico Legaria 27
Hospital Materno Infantil Xochimilco 1

Dando un total de 331 formatos suscritos; deben sumarse a estas Jurisdicciones de
Salud en la Ciudad, Hospitales Federales de Referencia, Institutos Nacionales, cabe
sefalar que en el Instituto Nacional de Cancerologia se han firmado 197 formatos;
Hospitales de Sedena y Hospitales pertenecientes al Instituto Mexicano del Seguro
Social y al Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del
Estado, dando un total de 547 formatos suscritos. (Secretaria de Salud de la Ciudad
de México, 2016)
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En cuanto a las instituciones privadas de salud, el numero total de formatos suscritos
es de 770.

Para diciembre de 2016, la cifra de documentos de Voluntad Anticipada suscritos
incrementd, dando un total de 6,384, de los cuales la mayor parte se han elaborado
durante la actual administracion, en la que se ha podido observar mayor difusion de
la Ley, sobre todo en el transporte publico, no obstante, esto resulta poco significativo
en una ciudad con mas de 8 millones de habitantes. En marzo de 2017 se llevo a
cabo el Primer Foro de Voluntad Anticipada, en donde se firmé un convenio para la
reduccion del costo durante los meses de marzo y abril en la firma del documento

ante notario. (Suarez, 2017)
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CONCLUSIONES.
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Para exponer las conclusiones que después de revisar el tema e indagar entre los
residentes de la entidad federativa en la que se aprobo esta Ley, iniciaré con lo
encontrado al tratar estadisticamente los datos recabados, posteriormente,
contrastaré los datos emitidos por la Secretaria de Salud con los hallazgos de la
investigacion para dar paso a la relevancia del tema, los obstaculos encontrados,
los aspectos que considero resultan susceptibles para un futuro estudio,
continuando con una opinion personal sobre el tema y una conclusion desde Trabajo

Social.

Es importante considerar que en la poblacion que reside en la ahora Ciudad de
México, los factores econdmicos, sociales y culturales no parecen tener gran
relevancia en el momento de decidir sobre el final de la vida, por lo que la hipotesis
planteada al iniciar este trabajo queda rechazada, después de haber realizado las
pruebas estadisticas pertinentes, como se expuso en el apartado de discusion, el
desconocimiento de la Ley entre la poblacién, la forma en que opera y las instancias
responsables de vigilar su cumplimiento, pueden resultar un obstaculo para lograr
un avance certero en cuanto a la firma y suscripcién de formatos y documentos de
Voluntad Anticipada, ya que al menos hace 6 afios, sélo el 16% conocia la Ley,

aunque no todo el tramite que implica.

No obstante, existen datos que permiten identificar un peso importante respecto a
la situacion econdmica de quienes han solicitado firmar un formato de voluntad
anticipada, mismos que hacen uso de instituciones de salud privadas; es asi que de
2008 y hasta marzo de 2016, se han firmado 770 formatos de Voluntad Anticipada
en dichas instancias, cifra que para febrero de 2017 se incrementdé en mas de un

mil por ciento, al contar con 8400 documentos suscritos.

Aunado a lo anterior, en las delegaciones como Miguel Hidalgo, Coyoacan, Tlalpan
y Benito Juarez, en las que el nivel socioecondmico de la mayor parte de su
poblacion es medio alto y alto, concentran un mayor de habitantes que han suscrito

ante notario su documento de Voluntad Anticipada.
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La presencia de padecimientos terminales influyen para que la poblacion se
sensibilice ante la necesidad de regular las Voluntades Anticipadas y los derechos
inherentes a los pacientes para recibir o no un tratamiento; asi lo muestran los datos
recabados y presentados en la presente investigacion, para confirmar lo antes
dicho, es importante mencionar que la Institucion publica con mayor numero de

formatos de Voluntad Anticipada suscritos es el Instituto Nacional de Cancerologia.

La edad en que la poblacion firma documentos de voluntad anticipada aun resulta
elevada, el rango oscila entre los 60 y mas de 85 afos, lo que permite identificar
que no hay aun una cultura que nos lleve a pensar en la muerte como un suceso

inherente a la vida.

La regulacién de las decisiones médicas al final de la vida, puede ser ejercida por
los residentes de la Ciudad, sin embargo, hasta ahora ha resultado mas exitosa la
aprobacion y ejecuciéon de leyes como la Interrupcion Legal del Embarazo, ya que
al hacer una comparacion, después de sélo tres anos de haberse aprobado, 78544
mujeres habian ejercido el derecho que esta Ley promueve, en tanto que a ocho
afos de haber entrado en vigor sélo 6731 habitantes de la Ciudad, han suscrito su

Voluntad Anticipada.

La necesidad de no sélo eximir a los médicos de responsabilidad, sino dejar
diversas disposiciones precisas ante el padecimiento de enfermedades crénicas es
ahora un derecho, no obstante, la sociedad occidental presenta una negacion ante

el tema de la muerte, lo que complica, el tratar este tema desde el seno familiar.

Quiza los entrevistados no expusieron o consideraron que aspectos de indole
economico influyeran en la toma de este tipo de decisiones, sin embargo, resulta
necesario considerar que ante los recursos limitados con los que se cuenta en el
sector salud el difundir de manera adecuada este tipo de leyes, puede derivar en la

reduccion de gastos innecesarios en pacientes con un prondstico poco alentador.
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Ademas se debe considerar la piramide poblacional que presenta el pais y con ello
la demanda de servicios de salud que se tendra, asi como el incremento de
padecimientos cronico-degenerativos que pueden implicar una agonia larga y la

mayoria de las veces no se cuenta con tratamiento curativo.

Considero que es importante investigar antes de buscar la aprobacién de leyes, cual
es el contexto real de los habitantes a quienes se dirigen estas, pues mas alla de
ser consideradas como necesarias 0 de verse como un avance en los derechos,
parece tratarse de una moda que busca colocarnos como un pais vanguardista,

cuando hay derechos basicos que aun necesitan ser subsanados.

Resulta interesante que se encuentren reguladas bajo una misma Ley, las
decisiones médicas y la donacion de 6rganos, ambos aspectos presentan retos
importantes, que implican sensibilizar a la poblacion y dar cumplimiento real a la

voluntad que se ha manifestado.

En otro orden de ideas es importante sefalar que para la realizacion de la
investigacién fue complicada la participacidén de los usuarios de servicios de salud,
pues no todos estaban en la disposicion de responder un cuestionario largo y menos
cuando el tema a tratar era la muerte y la mayor parte tenia pacientes

hospitalizados.

Los elementos que facilitaron la realizacion de la investigacion se orientaron,
principalmente, al trabajo de tutoria realizado, que facilitd en primer término
establecer un proyecto de investigacion acotado y estructurado, al tiempo que
diversas asignaturas del programa de maestria permitieron comprender el tema y

orientar la investigacion.

Finalmente la opinidbn que me ha generado al revisar el tema e indagar con mayor
profundidad, es que resulta necesario dejar de creer en la posibilidad de ser

inmortales, pues si bien es cierto que la ciencia tiene avances importantes, también
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es cierto que somos seres finitos, los grandes avances en medicina y la publicidad,
han sembrado la idea errénea de la eterna juventud o incluso la posibilidad de volver
a la vida después de un proceso de criogenizacion exitoso; lo cierto es que la muerte

sigue siendo la consecuencia inherente a nacer.

Puedo comparar la reticencia que hasta ahora existe para ejercer el derecho de la
voluntad anticipada que se presenta en la ciudad como esa que se presenta para
elaborar un testamento, quiza una sugerencia es que al igual que las jornadas
notariales que se hacen, seria importante incluir la firma de estos documentos con
un bajo costo a fin de generar conciencia y exhortar a la poblacion para que decida

sobre si misma cuando aun tiene la facultad de hacerlo.

La relevancia del tema para el Trabajo Social, implica las funciones que se
desempefan en el area de la salud, asi como para la planeacién de politicas
publicas, la administracion de recursos y la necesidad de empezar a abordar temas
que implican el ejercicio de Derechos Humanos no solo para la vida digna, sino para

tener en las manos la capacidad de decidir sobre el final de esta.

De este modo, en los retos que se avecinan en materia de Voluntades Anticipadas
el trabajador social juega un papel fundamental, al ser considerado dentro del
equipo médico en las diferentes instancias de salud; debera encontrar estrategias
para la difusion de la ley, esta es una de las primeras tareas a realizar,
desempefiando la funcién de educacién social y promocion, al dar a conocer a los
pacientes, familiares y ciudadania en general detalladamente la Ley, sus requisitos
e implicaciones, asi como la forma en que opera, exponiendo de manera clara el rol
asumido por cada uno de los actores implicados, es decir, firmante, representante
y los integrantes del equipo médico; las instancias responsables de la recepcién y
resguardo de documentos y formatos de Voluntad Anticipada, a esto debe sumarse
el tema de la donacién de Organos y Tejidos, que contempla dicha ley.
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Asimismo el trabajador social orientara a los ciudadanos y pacientes que asi lo
deseen, para conocer sobre el tema de muerte digna y los Derechos Humanos que
le asisten hacia el final de la vida, haciendo énfasis en el tema de la autonomia
como principio esencial para el ejercicio de estos. Al tiempo que sensibiliza a los
familiares quienes en su momento seran representantes del paciente y velaran por

el respeto a la voluntad manifestada mediante un formato o documento.

La investigacion sobre los elementos que forman parte de la realidad de los
individuos que deciden firmar o no un documento o formato de Voluntad Anticipada
resulta indispensable, se requiere conocimiento sobre la poblacién usuaria, sus
caracteristicas sociales, culturales, ideoldgicas y también las limitaciones que
presenta ante el desconocimiento de aspectos concernientes a la Ley con el objetivo
final de brindar informacién sobre temas que pueden mejorar su calidad de vida y
muerte. Ademas de poder realizar propuestas que devengan en la mejora
estructural de leyes, reglas de operacion y mecanismos que velen por el

cumplimiento de lo dispuesto en las leyes emitidas.

Lo antes dicho se puede lograr mediante la creacion de grupos en las instituciones
hospitalarias, en los que se aborde el tema de las decisiones médicas al final de la
vida haciendo énfasis en la diferencia entre la Voluntad Anticipada y la eutanasia,
ya que son términos que suelen ser manejados, en algunos casos, indistintamente,
lo que deviene en miedo por parte de la poblacién para suscribir una Voluntad

Anticipada.

No debe dejarse del lado la necesidad y compromiso con la formacion y
actualizacion que el profesional en Trabajo Social debe tener en esta materia, pues
de ello dependera coadyuvar con el ejercicio del derecho a la informacion que tienen
los usuarios, ademas de que al formar parte de los Comités de Bioética en las
diferentes instituciones de salud, su opinidon es necesaria e indispensable ya que
aporta elementos de indole social que se requieren para llevar a cabo el analisis de
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casos clinicos lo cual repercute directamente la toma de decisiones tanto del

personal de salud como del paciente y sus familiares.
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ANEXOS




ANEXO 1.
Instrumento para la recoleccién de

informacion.
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INSTRUMENTO LEY DE VOLUNTAD ANTICIPADA
Objetivo: Recaudar informacién sobre el tema de la muerte y las voluntades anticipadas entre la 196
poblacién residente en el Distrito Federal.

Delegacion en la que vive

Edad Sexo Mujer Hombre
Estado civil

Ultimo grado de estudios

Ocupacion

Religion

La religion que profesa, para usted es:
Muy importante
Importante

Sin importancia

Su ingreso mensual promedio es de:
) $0.00a $2,699.00

) $2,700.00 a $6,799.00

) $6,800.00 a $11,599.00
)
)

O

)

d) $11,600.00 a $34,999.00
$35,000.00 a $84,999.00

) $85,000.00 en adelante

= O

1. ¢Qué es la vida humana?

a) El existir, el llegar a ser de un individuo.

b) Caracteristica que distingue a los seres humanos de los demas seres y se describe por el nacimiento,
el crecimiento, la reproduccién, la adaptacién al ambiente y la muerte.

c) Unién de alma y cuerpo.

d) Un ser que nace, crece se reproduce y muere.

2. ¢ Qué es la muerte?

a) Fin de la vida, en especial de una persona.
b) Fendmeno natural que forma parte de la vida.
c) Elfin de la parte fisica del ser humano, ante el deterioro del cuerpo.

d) Liberacién del espiritu.



3. ¢ Qué es la muerte digna?
a) Acto que busca la muerte del otro por omisién o accion directa.

b) Es un acto médico que se realiza a fin de terminar con la vida de una persona, quien debido a una
condicion médica sin posibilidad de curacion hace una peticion para que se termine con su
sufrimiento.

c) El que los médicos decidan dejar de dar tratamiento a quienes no tienen posibilidad de curacion.

. . , 127
d) El derecho que tiene un paciente a que se respete su voluntad y se reconozca la capacidad de

disponer de su vida ante una situacion médica sin posibilidad de curacion, para morir sin dolor fisico
y emocional.

4. iHa tenido o tiene familiares con padecimientos terminales? (si la respuesta es no, pasar a la
pregunta 10)

Si [ No []

5.  Hablando en cuestiéon de costos, ¢,el proceso de enfermedad de su familiar es o fue?

Muy costoso [ Costoso [ Pococostoso [1 Nosé [

6. ¢Considera que la enfermedad de su familiar modificé la dinamica que existia en su familia?

Si [ No — Nosé [

a. A partir de la enfermedad padecida por su familiar, usted tuvo algun cambio en la relacién que
mantenia con sus vecinos 0 amigos.

Si [ No — Nosé [
7. ¢ Usted o algun familiar perdié su empleo por convertirse en cuidador primario del paciente?

Si [ No — Nosé [

a. En su opinién, el que una persona pueda decidir sobre recibir o no un tratamiento ante una
enfermedad no curable es:

Muy importante [ Importante [ Sin importancia L1 Nosé [

¢ Por qué?

Considerando que los cuidados paliativos son la atencion que se brinda para mejorar la calidad
de vida de un paciente con una enfermedad potencialmente mortal, a fin de tratar sintomas y
efectos secundarios del tratamiento de una enfermedad, asi como los problemas

psicoldégicos, sociales y espirituales relacionados con esta.



8. ¢Usted pediria a su familia que en caso de padecer una enfermedad terminal no se le diera
tratamiento, solo cuidados paliativos a fin de no prolongar su agonia?

Si [ No [ Nosé¢ [

9. ¢Un paciente tiene derecho a recibir informacién oportuna y veraz sobre su enfermedad?
128

Si I No 1 Nosé [
10. ¢Quién debe decidir sobre el final de la vida de una persona?

Lafamiia [ Elmeédico [1 Sololapersona [] Nadie [1 Dios [

11. Considera que el médico debe respetar la decision de sus pacientes

Si [ No [

¢ Por qué?

12. ¢Un paciente tiene derecho a no querer saber sobre su enfermedad?

Si [ No | Nosé [

13. ¢Usted aceptaria ser representante de alguien, para respaldar la decisién sobre no recibir un
determinado tratamiento, aunque ello implique que su expectativa de vida se reduzca, en
comparacion con lo que podria vivir si lo tomara? Lo anterior significa también tomar decisiones en
torno al final de la vida del paciente a quien se representa en caso de incompetencia para manifestar
su deseo.

Si ™ No [ Nose [

14. ;Se debe regular legalmente el derecho a decidir libremente sobre el final de la vida?

Si [J No [ Nosé []
¢ Por qué?

15. ¢Qué entiende usted por Voluntad Anticipada?




16.

Considera que las Voluntades Anticipadas deben regularse en México

Si No [ Nosé [
¢ Por qué?
129

17. ¢Qué leyes conoce que se hayan aprobado en el Distrito Federal de 2003 a la fecha?
a) Ley de Sociedades de Convivencia.
b) Ley de Manejo de Residuos Sdlidos.
c) Ley de Voluntad Anticipada.
d) Ley de Interrupcion Legal del Embarazo.
18. ¢Ha oido hablar de la ley de Voluntad Anticipada?

Si [ No [ (si la respuesta es no, salto a la pregunta 23)
19. ¢Sabe en qué consiste? Describalo brevemente

Si O No [
20. ¢Usted suscribiria un documento o formato de Voluntad Anticipada?

Si [ No 1 Nosé[]
21. ;Por qué?

Gracias por su participacion.



ANEXO 2.
Ley de Voluntad Anticipada para el

Distrito Federal.



PUBLICADA EN LA GACETA OFICIAL DEL DISTRITO FEDERAL EL 7 DE ENERO
DE 2008.

ADMINISTRACION PUBLICA DEL DISTRITO FEDERAL JEFATURA DE
GOBIERNO
LEY DE VOLUNTAD ANTICIPADA PARA EL DISTRITO FEDERAL

(Al margen superior un escudo que dice: Ciudad de México.- Capital en Movimiento)

DECRETO POR EL QUE SE EXPIDE LA LEY DE VOLUNTAD ANTICIPADA
PARA EL DISTRITO FEDERAL; SE ADICIONA EL CODIGO PENAL PARA EL
DISTRITO FEDERAL Y SE ADICIONA LA LEY DE SALUD PARA EL DISTRITO
FEDERAL.

MARCELO LUIS EBRARD CASAUBON, Jefe de Gobierno del Distrito Federal, a
sus habitantes sabed: Que la H. Asamblea Legislativa del Distrito Federal, IV
Legislatura se ha servido dirigirme el siguiente:

DECRETO

(Al margen superior izquierdo el Escudo Nacional que dice: ESTADOS UNIDOS
MEXICANOS.- ASAMBLEA LEGISLATIVA DEL DISTRITO FEDERAL.- IV
LEGISLATURA)

ASAMBLEA LEGISLATIVA DEL DISTRITO FEDERAL IV LEGISLATURA.
DECRETA

DECRETO POR EL QUE SE EXPIDE LA LEY DE VOLUNTAD ANTICIPADA PARA
EL DISTRITO FEDERAL; SE ADICIONA EL CODIGO PENAL PARA EL DISTRITO
FEDERAL Y SE ADICIONA LA LEY DE SALUD PARA EL DISTRITO FEDERAL.

ARTICULO PRIMERO.- Se expide la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito
Federal, para quedar como sigue:

LEY DE VOLUNTAD ANTICIPADA PARA EL DISTRITO FEDERAL CAPITULO
PRIMERO

DISPOSICIONES PRELIMINARES

Articulo 1.- La presente ley es de orden publico e interés social, y tiene por objeto
establecer las normas para regular el otorgamiento de la voluntad de una persona
con capacidad de ejercicio, para que exprese su decision de ser sometida o no a
medios, tratamientos o procedimientos médicos que pretendan prolongar su vida
cuando se encuentre en etapa terminal y, por razones médicas, sea imposible
mantenerla de manera natural, protegiendo en todo momento la dignidad de la
persona.
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Articulo 2.- Las disposiciones establecidas en la presente ley, son relativas a la
practica médica aplicada al enfermo en etapa terminal, consistente en el
otorgamiento del tratamiento de los Cuidados Paliativos, protegiendo en todo
momento la dignidad del enfermo en etapa terminal.

Articulo 3. Para efectos de esta ley se define y entiende por:

Coordinacion Especializada: unidad administrativa adscrita a la Secretaria de Salud
en materia de Voluntad Anticipada;

Cuidados Paliativos: cuidado integral, que de manera especifica se proporciona a
enfermos en etapa terminal, orientados a mantener o incrementar su calidad de
vida en las areas bioldgica, psicolégica y social e incluyen las medidas minimas
ordinarias asi como el tratamiento integral del dolor con el apoyo y participacion de
un equipo interdisciplinario, conformado por personal médico, de enfermeria, de
psicologia, de trabajo social, de odontologia, de rehabilitacion, y de tanatologia;

Documento de Voluntad Anticipada: instrumento, otorgado ante Notario Publico, en
el que una persona con capacidad de ejercicio y en pleno uso de sus facultades
mentales, manifiesta la peticion libre, consciente, seria, inequivoca y reiterada de
ser sometida o no a medios, tratamientos o procedimientos médicos, que propicien
la Obstinacion Terapéutica;

Enfermo en Etapa Terminal: paciente con diagnostico sustentado en datos
objetivos, de una enfermedad incurable, progresiva y mortal a corto o mediano
plazo; con escasa o nula respuesta a tratamiento especifico disponible y prondstico
de vida inferior a seis meses.

Formato: Documento de Instrucciones de Cuidados Paliativos previamente
autorizado por la Secretaria, suscrito por el enfermo terminal, ante el personal de
salud correspondiente y dos testigos, en el que se manifiesta la voluntad de seguir
con tratamientos que pretendan alargar la vida o bien la suspension del tratamiento
curativo y el inicio de la atencion en cuidados paliativos, preservando en todo
momento la dignidad de la persona;

Institucion de Salud: Son todas las instituciones de salud publica, social y privada
que prestan servicios en el territorio del Distrito Federal; a). Se deroga.

b). Se deroga. c). Se deroga.

Ley: Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal;

Ley de Salud: Ley de Salud para el Distrito Federal;

Médico tratante: médico responsable de la atencidén del enfermo en etapa terminal;
Medidas Minimas Ordinarias: consisten en la hidratacion, higiene, oxigenacion,
nutricion o curaciones del paciente en etapa terminal, segun lo determine el personal
de salud correspondiente;
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Obstinacién Terapéutica: la adopcion de métodos médicos desproporcionados o
inutiles con el objeto de alargar la vida en situacidon de agonia;

Personal de salud: profesionales, especialistas, técnicos, auxiliares y demas
trabajadores que laboran en la prestacion de los servicios de salud;

Reanimacion: conjunto de acciones que se llevan a cabo para tratar de recuperar
las funciones o signos vitales;

Secretaria: Secretaria de Salud del Distrito Federal;

Sedo - analgesia Controlada: prescripcion y administracion de farmacos por parte
del personal de salud para lograr el alivio, inalcanzable con otras medidas, de un
sufrimiento fisico y psicolégico, del enfermo en etapa terminal;

Tanatologia: ayuda médica, psicoldgica y el acompafiamiento emocional brindados
tanto al enfermo en etapa terminal como a sus familiares, con el objeto de que
comprendan y acepten la posibilidad de la muerte cercana, y

Tratamiento en Cuidados Paliativos: estrategia del equipo interdisciplinario de salud,
para mejorar sintomas fisicos, emocionales y bienestar social en el contexto cultural
de la poblacién y la buena practica médica; a través de la prevencion temprana por
medio de evaluacion, identificacion y manejo lo mas éptimo posible para cada
situacion de acuerdo con la mejor evidencia disponible, con el fin de disminuir el
sufrimiento y facilitar al paciente y su familia la autonomia, el acceso a la
informacion, eleccion y la mejor calidad de vida posible en la etapa terminal.

Se deroga.
Se deroga.

Articulo 4.- En lo no previsto en la presente Ley, se aplicara de manera supletoria lo
dispuesto por la Ley de Salud, el Cddigo Civil, el Cédigo de Procedimientos Civiles
y la Ley del Notariado, todos del Distrito Federal.

Articulo 5.- La aplicacion de las disposiciones establecidas en la presente Ley no
exime de responsabilidades, sean de naturaleza civil, penal o administrativa, a
quienes intervienen en su realizacion, si no se cumple con los términos de la misma.

Ningun solicitante, profesional o personal de salud que haya actuado en
concordancia con las disposiciones establecidas en la presente Ley, estara sujeto
a responsabilidad civil, penal o administrativa.

CAPITULO SEGUNDO
DE LOS REQUISITOS DEL DOCUMENTO Y FORMATO
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Articulo 6.- El Documento de Voluntad Anticipada podra suscribirlo toda persona
con capacidad de ejercicio.

En caso de que el enfermo en etapa terminal se encuentre imposibilitado
fisicamente para acudir ante el Notario Publico, podra suscribir el Formato ante el
personal de salud correspondiente y dos testigos en el documento que emita la
Secretaria, mismo que debera ser notificado a la Coordinacion Especializada en los
términos de esta Ley.

El Formato se otorgara con los requisitos que dispone el Capitulo Segundo de esta
Ley ante el personal de salud que para tal efecto se designe conforme al
Reglamento de la presente Ley.

Articulo 7.- EI Documento de Voluntad Anticipada o Formato deberan contar con las
siguientes formalidades y requisitos:

Realizarse de manera personal, libre e inequivoca ante Notario Publico o personal
de salud segun corresponda y ante dos testigos;

El nombramiento de un representante y, en su caso, un sustituto, para velar por el
cumplimiento de la voluntad del enfermo en etapa terminal en los términos del propio
documento, y

La manifestacion de su voluntad respecto a la disposicion de érganos susceptibles
de ser donados.

Se deroga.
Se deroga.

Articulo 8.- El Notario Publico dara aviso del otorgamiento del Documento de
Voluntad Anticipada a la Coordinacion Especializada.

Se deroga.
Se deroga.
Se deroga.
Se deroga.

Articulo 9.- El personal de salud, ante quien se otorgdé el Formato, nombrara un
responsable que sera encargado de dar aviso a la Coordinacién Especializada.
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Articulo 10.- Podran ser testigos del otorgamiento del Documento de Voluntad
Anticipada o del otorgamiento del Formato toda persona que goce de capacidad de

ejercicio.

No podran ser testigos:

Los menores de edad; 135
El médico tratante;

Los que habitual o accidentalmente no disfrutan de su cabal juicio;

Los que no entiendan el idioma que habla el enfermo en etapa terminal, salvo que
se encuentre un intérprete presente;

Los que hayan sido condenados por el delito de falsedad, y

Los que se encuentren en algun supuesto de excepcion establecido en la Ley.
Articulo 11.- Podra ser representante para el cumplimiento del Documento de
Voluntad Anticipada o Formato cualquier persona con capacidad de ejercicio. El
cargo es voluntario y gratuito, una vez aceptado constituye una obligacién de
desempenarlo.

No podran ser representantes:

Los menores de edad;

El médico tratante;

Los que habitual o accidentalmente no disfrutan de su cabal juicio;

Los que hayan sido condenados por el delito de falsedad, y

Los que se encuentren en algun supuesto de excepcion establecido en la Ley.
Articulo 12.- El representante que presente excusas, debera hacerlo al momento en
que tuvo noticia de su nombramiento. Son obligaciones del representante:

La revisidon y confirmacién de las disposiciones establecidas por el suscriptor en el

Documento de Voluntad Anticipada o Formato;

La verificacion del cumplimiento exacto e inequivoco de las disposiciones
establecidas en el Documento de Voluntad Anticipada;



La verificacion, cuando tenga conocimiento por escrito, de la integracion de los
cambios o modificaciones que realice el suscriptor al Documento de Voluntad
Anticipada o Formato;

La defensa del Documento de Voluntad Anticipada o Formato, en juicio y fuera de
eél, asi como de las circunstancias del cumplimiento de la voluntad del suscriptor y
de la validez del mismo; vy,

Las demas que establezca la ley.

Articulo 13.- Pueden excusarse de ser representantes:

Los empleados y funcionarios publicos;

Los militares en servicio activo;

Los que por el mal estado habitual de salud, o por no saber leer ni escribir, no
puedan atender debidamente su representacion;

Cuando por caso fortuito o fuerza mayor no pueda realizar el cargo conferido, y
Los que tengan a su cargo otra representacion en los términos de la presente Ley.
Articulo 14.- El Notario Publico hara constar la identidad del otorgante del
Documento de Voluntad Anticipada conforme a lo establecido en la Ley del
Notariado del Distrito Federal.

El personal de salud identificara al otorgante del Formato mediante:

Documento oficial con fotografia, y

La Declaracion de dos testigos mayores de edad, a su vez identificados conforme a
la fraccion anterior, expresandose asi en el formato.

Articulo 15.- El otorgante del Documento de Voluntad Anticipada, preferentemente
asistira al acto acompanado de aquél o aquellos que haya de nombrar como
representante a efecto de asentar en el mismo, la aceptacién del cargo.

Articulo 16.- Cuando el solicitante declare que no sabe o no puede firmar el
Documento de Voluntad Anticipada o el Formato segun sea el caso, debera
igualmente suscribirse ante dos testigos, y uno de ellos firmard a ruego del
solicitante, quien imprimira su huella digital.

Se deroga.

Se deroga.
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Se deroga.
Se deroga.
Se deroga.
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Articulo 17.- Si el solicitante fuere enteramente sordo o0 mudo, pero que sepa leer,
debera dar lectura al Documento de Voluntad Anticipada o Formato
correspondiente; si no supiere o no pudiere hacerlo, designara una persona que lo
haga a su nombre.
Se deroga.
Se deroga.
Se deroga.
Se deroga.
Se deroga.
Articulo 18.- El enfermo en etapa terminal o su representante deberan entregar el
Documento de Voluntad Anticipada al personal de salud encargado de implementar
el tratamiento respectivo, para su integracién al expediente clinico, y dar
cumplimiento a las disposiciones establecidas en el mismo. Los cuidados paliativos
se proporcionaran desde el momento en que se diagnostica el estado terminal de la
enfermedad por el médico especialista.
Se deroga.
Se deroga.
Se deroga.
Se deroga.
Se deroga.

Se deroga.

CAPITULO TERCERO ,
DE LA NULIDAD Y REVOCACION DEL DOCUMENTO Y FORMATO

Articulo 19.- Es nulo el Documento de Voluntad Anticipada o el Formato cuando:



Es otorgado en contravencion a lo dispuesto por esta Ley;

Es realizado bajo influencia de amenazas contra el suscriptor o sus bienes, o contra
la persona o bienes de sus parientes por consanguineidad en linea recta sin
limitacion de grado, en la colateral hasta cuarto grado y por afinidad hasta el
segundo grado, conyuge, concubinario o concubina o conviviente;

El suscriptor no exprese clara e inequivocamente su voluntad, sino solo por sefiales
0 monosilabos en respuesta a las preguntas que se le hacen, y

Aquel en el que medie alguno de los vicios de la voluntad para su otorgamiento.
Se deroga

Se deroga.

Se deroga.

Articulo 20.- El suscriptor del Documento de Voluntad Anticipada o el Formato, que
se encuentre en algunos de los supuestos establecidos en el articulo anterior, podra,
luego que cese dicha circunstancia, convalidarlo con las formalidades previstas en
esta Ley.

Se deroga.

Se deroga.

Se deroga.

Se deroga

Articulo 21.- EI Documento de Voluntad Anticipada y el Formato podran ser
revocados en cualquier momento mediante la manifestacion de la voluntad con las
mismas formalidades que sefala esta Ley para su otorgamiento.

No podran por ninguna circunstancia establecerse o pretenderse hacer valer
disposiciones testamentarias, legatarias o donatarias de bienes, derechos u
obligaciones diversos a los relativos a la Voluntad Anticipada en los documentos o
formatos que regula la presente Ley.

Articulo 22.- En caso de que existan dos 0 mas Documentos de Voluntad Anticipada
o Formatos sera valido el ultimo otorgado. Se deroga.

CAPITULO CUARTO
DEL CUMPLIMIENTO DE LA VOLUNTAD ANTICIPADA
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Articulo 23.- El suscriptor solicitara, al médico tratante, se apliquen las disposiciones
contenidas en el Documento de Voluntad Anticipada o Formato. Cuando el
suscriptor se encuentre incapacitado para expresar su solicitud, le corresponde a su
representante el cumplimiento de dichas disposiciones.

Los familiares del enfermo en etapa terminal, tienen la obligacion de respetar la
decision que de manera voluntaria tome el enfermo en los términos de esta Ley.

Articulo 24.- Al momento en que el personal de salud correspondiente dé inicio al
cumplimiento de las disposiciones y términos contenidos en el Documento de
Voluntad Anticipada o Formato, debera asentar en el historial clinico del enfermo en
etapa terminal, toda la informacion que haga constar dicha circunstancia hasta su
conclusion, en los términos de las disposiciones de salud correspondientes.

Para los efectos del parrafo anterior se incluira el tratamiento en Cuidados Paliativos
que el personal de salud correspondiente determine.

El paciente en situacion terminal que esté recibiendo los cuidados paliativos, podra
solicitar nuevamente recibir el tratamiento curativo en la forma y términos previstos
en la presente Ley.

Articulo 25.- El personal de salud a cargo de cumplimentar lo dispuesto en el
Documento de Voluntad Anticipada o el Formato y lo prescrito en la presente Ley,
cuyas creencias religiosas o0 convicciones personales sean contrarias a tales
disposiciones, podran ser objetores de conciencia y por tal razén excusarse de
intervenir en su aplicacion.

Sera obligacion de la Secretaria, garantizar y vigilar en las instituciones de salud, la
oportuna prestacion de los servicios y la permanente disponibilidad de personal de
salud no objetor, a fin de garantizar el otorgamiento de los Cuidados Paliativos como
parte del cumplimiento de la voluntad anticipada del enfermo en etapa terminal.

La Secretaria en el ambito de sus atribuciones y posibilidades financieras, ofrecera
atencion médica domiciliaria a enfermos en etapa terminal, de conformidad con los
lineamientos que para tal efecto emita en los términos de la presente Ley.

Asimismo, la Secretaria emitira los lineamientos correspondientes para la aplicacion
de la Ley de Voluntad Anticipada en las instituciones de salud de caracter privado.

Articulo 26.- El personal de salud en ningin momento y bajo ninguna circunstancia
podra suministrar medicamentos o tratamientos médicos, que provoquen de manera
intencional el deceso del enfermo en etapa terminal.

Articulo 27.- No podran aplicarse las disposiciones contenidas en el Documento de
Voluntad Anticipada o en el Formato a enfermos que no se encuentre en etapa
terminal, de conformidad con la presente Ley.
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Se deroga. Se deroga.

CAPITULO QUINTO

DE LA COORDINACION ESPECIALIZADA EN MATERIA DE VOLUNTAD
ANTICIPADA

Articulo 28.- La Coordinacion Especializada es la unidad administrativa, adscrita a
la Secretaria, encargada de velar por el cumplimiento de las disposiciones
establecidas en la presente Ley, en los Documentos de Voluntad Anticipada y en
los Formatos.

Articulo 29.- Son atribuciones de la Coordinacién Especializada:

Recibir, archivar y resguardar los Documentos y Formatos a los que se refiere la
presente Ley;

Coadyuvar con el registro de donantes en coordinacion con el Centro Nacional de
Trasplantes y el Centro de Trasplantes del Distrito Federal,

Fomentar, promover y difundir la cultura de la voluntad anticipada, sustentada en la
deliberacion previa e informada que realicen las personas, tendiente a fortalecer la
autonomia de su voluntad;

Proponer, en el ambito de su competencia, la celebracién de convenios de
colaboraciéon con otras instituciones y asociaciones publicas o privadas en las que
se promuevan la Ley;

Realizar campafias permanentes de sensibilizacion y capacitacion dirigidas a la
sociedad, personal de salud de la Secretaria y de las instituciones de salud de
caracter privado, respecto a la materia de la Ley;

Vigilar el cumplimiento de las disposiciones establecidas en los Documentos de
Voluntad Anticipada y Formatos, y

Las demas que le otorguen otras leyes y reglamentos.
Articulo 30.- Son obligaciones de la Coordinacion Especializada:

Supervisar que el personal de salud proporcione al otorgante informacion clara y
oportuna, respecto de las condiciones de la enfermedad de que se trate, asi como
los tratamientos respectivos, a fin de fortalecer la autonomia de la voluntad del
paciente y posibilitar que el otorgamiento del Formato o Documento de Voluntad
Anticipada, sea resultado de un analisis y deliberacion personal previa, sobre la
base de dicha informacion, y

Proporcionar informacion al personal de salud para que en los casos en que el
otorgante del Documento de Voluntad Anticipada exprese en éste su decision de
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ser sometido a medios, tratamientos o procedimientos médicos que pretendan
prolongar su vida, éstos no sean contraindicados para la enfermedad de que se
trate o vayan en contra de las practicas médicas o la ética profesional.

Articulo 31.- Se deroga.
Articulo 32.- Se deroga.
Articulo 33.- Se deroga.
Articulo 34.- Se deroga.
Articulo 35.- Se deroga.
Articulo 36.- Se deroga.
Articulo 37.- Se deroga.
Articulo 38.- Se deroga.
Articulo 39.- Se deroga.
Articulo 40.- Se deroga.
Articulo 41.- Se deroga.
Articulo 42.- Se deroga.
Articulo 43.- Se deroga.
Articulo 44.- Se deroga.
Articulo 45.- Se deroga.
Articulo 46.- Se deroga.
Articulo 47.- Se deroga.

TRANSITORIOS

PRIMERO.- El presente Decreto entrara en vigor al dia siguiente de su publicacion
en la Gaceta Oficial del Distrito Federal. SEGUNDO.- A partir de la entrada en vigor
de la presente Decreto, se derogan las demas disposiciones que contravengan al
mismo.

TERCERO.- El Jefe de Gobierno del Distrito Federal tendra 90 dias naturales para
emitir el Reglamento y los Lineamientos conducentes para la aplicacion de la
presente ley.

CUARTO.- El Jefe de Gobierno del Distrito Federal, debera realizar a mas tardar en
90 dias naturales las adecuaciones correspondientes al Reglamento Interior de la
Secretaria de Salud del Distrito Federal, para proveer en la esfera administrativa lo
relativo a la creacidon de la Coordinacion Especializada en materia de Voluntad
Anticipada.

QUINTO.- El Jefe de Gobierno del Distrito Federal debera suscribir el convenio de
colaboracion correspondiente con el Colegio de Notarios a efecto de garantizar el
cumplimiento de las disposiciones de la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito
Federal y asegurar el menor costo posible de los honorarios correspondientes al
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Documento contenido en ella, asi como la inclusién de la suscripcion del mismo en
las Jornadas Notariales.

SEXTO.- La Asamblea Legislativa del Distrito Federal, debera establecer en el
Presupuesto de Egresos para el ejercicio fiscal 2008, los recursos presupuestales
correspondientes y suficientes para la operacion y difusién de la Ley de Voluntad
Anticipada para el Distrito Federal.

SEPTIMO.- Una vez que el Centro Local de Trasplantes inicie sus operaciones, la
Coordinacion Especializada en materia de Voluntad Anticipada, continuara con la
realizacion y ejecucion de las disposiciones establecidas en la Ley de Voluntad
Anticipada para el Distrito Federal, en materia de Donacion y Trasplante de Organos
y Tejidos, y fungira como coadyuvante de éste en los términos de dicha Ley y las
disposiciones vigentes en materia de salud.

OCTAVO.- El Jefe de Gobierno del Distrito Federal, debera suscribir los convenios
de coordinacién de acciones correspondientes con la Secretaria de Salud Federal,
El Centro Nacional de Trasplantes y los Centros Estatales de Trasplantes, a efecto
de garantizar el cumplimiento de las disposiciones establecidas en la Ley de
Voluntad Anticipada para el Distrito Federal, en materia de Trasplantes y Donacion
de Organos y Tejidos, con base en lo dispuesto por la Ley General de Salud en lo
conducente y aplicable.

NOVENO.- Publiquese el presente Decreto en el Diario Oficial de la Federacién
para su mayor difusion.

Recinto de la Asamblea Legislativa del Distrito Federal, a los cuatro dias del mes de
diciembre del afio dos mil siete.- POR LA MESA DIRECTIVA.- DIP. KENIA LOPEZ
RABADAN, PRESIDENTA.- DIP. MARIA ELBA GARFIAS MALDONADO,
SECRETARIA.- DIP. ALFREDO VINALAY MORA, SECRETARIO.- (Firmas)

En cumplimiento de lo dispuesto por el articulo 122, Apartado C, Base Segunda,
fraccion Il, inciso b), de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos;
48,49y 67, fraccion |l del Estatuto de Gobierno del Distrito Federal, y para su debida
publicacién y observancia expido el presente Decreto Promulgatorio, en la
Residencia Oficial del Jefe de Gobierno del Distrito Federal, en la Ciudad de México,
a los diecinueve dias del mes de diciembre del afo dos mil siete.- EL JEFE DE
GOBIERNO DEL DISTRITO FEDERAL, MARCELO LUIS EBRARD CASAUBON.-
FIRMA.- EL SECRETARIO DE GOBIERNO, JOSE ANGEL AVILA PEREZ.-
FIRMA.- EL SECRETARIO DE SALUD, MANUEL MONDRAGON Y KALB.- FIRMA.

TRANSITORIOS DEL DECRETO POR EL QUE SE REFORMAN, ADICIONAN Y
DEROGAN DIVERSAS DISPOSICIONES DE LA LEY DE VOLUNTAD
ANTICIPADA PARA EL DISTRITO FEDERAL; PUBLICADO EN LA GACETA
OFICIAL DEL DISTRITO FEDERAL EL 27 DE JULIO DE 2012.
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PRIMERO.- El presente Decreto entrara en vigor al dia siguiente de su publicacion
en la Gaceta Oficial del Distrito Federal.

La Secretaria de Salud, conforme a la suficiencia presupuestal asignada por la
Asamblea Legislativa del Distrito Federal, instrumentara las acciones establecidas
en el presente Decreto.

SEGUNDO.- A partir de la entrada en vigor del presente Decreto, se derogan las
demas disposiciones que contravengan al mismo.

TERCERO.- El Jefe de Gobierno del Distrito Federal tendra 180 dias naturales para
modificar el Reglamento y los lineamientos conducentes para la aplicacion de la
presente Ley.

CUARTO.- La Asamblea Legislativa del Distrito Federal, debera establecer en el
Presupuesto de Egresos para el ejercicio fiscal 2013, los recursos presupuestales
correspondientes y suficientes para la operacion y difusion de la Ley de Voluntad
Anticipada para el Distrito Federal.
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ANEXO 3.
Reglamento de la Ley de Voluntad

anticipada para el Distrito Federal.



PUBLICADO EN LA GACETA OFICIAL DEL DISTRITO FEDERAL EL 4 DE ABRIL
DEL 2008.
REGLAMENTO DE LA LEY DE VOLUNTAD ANTICIPADA PARA EL DISTRITO
FEDERAL
(Al margen superior un escudo que dice: Ciudad de México.- Capital en Movimiento)
MARCELO LUIS EBRARD CASAUBON, Jefe de Gobierno del Distrito Federal, con
fundamento en los articulos 122, apartado C, Base Segunda, fraccion I, inciso b),
de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, 8, fraccion I, 67,
fraccion 1l y 90 del Estatuto de Gobierno del Distrito Federal; 2, 5, 14, 15, fraccion
VIl 'y XXIX, fracciones I, II, 1ll, IX, XI, XIX y XX, de la Ley Organica de la
Administracion Publica del Distrito Federal; y el Articulo Tercero Transitorio del
Decreto por el que se expide la Ley de la Voluntad Anticipada para el Distrito
Federal, se adiciona el Codigo Penal para el Distrito Federal y se adiciona la Ley de
Salud para el Distrito Federal, publicado en la Gaceta Oficial del Distrito Federal el

07 de enero del 2008, he tenido a bien expedir el siguiente:

REGLAMENTO DE LA LEY DE VOLUNTAD ANTICIPADA PARA EL DISTRITO
FEDERAL
CAPITULO |
DISPOSICIONES GENERALES

Articulo 1. Las disposiciones contenidas en éste Reglamento son de orden publico
e interés social y tienen por objeto regular la aplicacién de la Ley de Voluntad
Anticipada para el Distrito Federal en las Instituciones de Salud que prestan
servicios en el territorio del Distrito Federal.
Articulo 2. Ademas de las definiciones establecidas en la Ley, para los efectos de
éste Reglamento se entiende por:
|. Comité Hospitalario de Etica Médica: Es el grupo consultor interdisciplinario que
se ocupa de verificar, avalar y hacer recomendaciones sobre el diagndstico del
enfermo en etapa terminal y la aplicacién de la Voluntad Anticipada;
[I. Coordinacion Especializada: Es la unidad administrativa adscrita a la Secretaria

de Salud en materia de Voluntad Anticipada;
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[ll. Diagndstico médico del enfermo en etapa terminal: Es el documento suscrito por
el médico tratante, avalado por el Director de la Unidad Médica Hospitalaria o
Institucién Privada de Salud y autorizado por el Comité Hospitalario de Etica Médica,
previo analisis de la informacion contenida en el expediente clinico, el cual debera
ser firmado autégrafamente por los mismos;

IV. Documento de Voluntad Anticipada: Instrumento otorgado ante Notario en el que
una persona con capacidad de ejercicio y en pleno uso de sus facultades mentales,
manifiesta la peticién libre, consciente, seria, inequivoca y reiterada de ser sometida
0 no a medios, tratamientos o procedimientos médicos, que propicien la Obstinacion
Terapéutica;

V. Formato: Documento de Instrucciones de Cuidados Paliativos previamente
autorizado por la Secretaria, suscrito por el enfermo en etapa terminal, ante el
personal de salud correspondiente y dos testigos, en el que se manifiesta la voluntad
de seguir con tratamientos que pretendan alargar la vida o bien la suspension del
tratamiento curativo y el inicio de la atencion en cuidados paliativos, preservando en
todo momento la dignidad de la persona;

VI. Informacion al Enfermo: Es aquella que proporciona el médico tratante o
personal de salud de la Institucién de Salud, al enfermo en etapa terminal o
suscriptor del Documento de Voluntad Anticipada o Formato, de manera veraz,
completa y comprensible, sobre el diagndstico, prondstico y plan de manejo;

VIl. Ley: Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal,

VIIl. Obstinacion Terapéutica: La adopcion de métodos médicos desproporcionados
o inutiles con el objeto de alargar la vida en situacion de agonia;

IX. Red Hospitalaria: Conjunto de Unidades Médicas de la Secretaria de Salud del
Gobierno del Distrito Federal, que proporcionan servicios de atencion médica,
quirurgica y hospitalaria;

X. Reglamento: El presente Reglamento de la Ley de Voluntad Anticipada para el
Distrito Federal;

XI. Representante: Es la persona designada por el enfermo en etapa terminal o
suscriptor para la revision y confirmacion de las disposiciones establecidas en el

Documento o Formato de Voluntad Anticipada, la verificacién del cumplimiento
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exacto e inequivoco de lo establecido en el mismo, la validez, la integracion y
notificacion de los cambios que realicen los mismos;

Xll. Resumen Clinico: Es el documento elaborado por el médico tratante de la
Institucion de Salud, en el cual se registran los aspectos relevantes de la atencion
médica del enfermo en etapa terminal, contenidos en el expediente clinico;

XIIl. Secretaria: Secretaria de Salud del Distrito Federal;

XIV. Derogada.

XV. Suscriptor: Es la persona autorizada por la Ley, que suscribe el Documento de
Voluntad Anticipada o el Formato, cuando el enfermo en etapa terminal se
encuentre de manera inequivoca impedido para manifestar por si mismo su
voluntad, sea menor de edad o incapaz legalmente declarado.

Articulo 3. La Voluntad Anticipada puede suscribirse:

I. Por cualquier persona ante Notario Publico mediante el Documento de Voluntad
Anticipada; y

II. Por el enfermo en etapa terminal o suscriptor, ante el personal de salud
correspondiente mediante el Formato de Instrucciones de Cuidados Paliativos
emitido por la Secretaria.

Articulo 4. La expresion de la Voluntad Anticipada tiene como consecuencia:

I. Someter o no someter al enfermo en etapa terminal a medios, tratamientos o
procedimientos médicos que pretendan prolongar su vida, protegiendo en todo
momento su dignidad;

[I. Cumplir con lo establecido en el plan de manejo médico respecto a cuidados
paliativos y en su caso, la sedo-analgesia controlada; y

lll. Dar asistencia tanatolégica al paciente y sus familiares.

Articulo 5. Los enfermos en etapa terminal residentes en el Distrito Federal, que
reciban atencion y sean diagnosticados en la Red Hospitalaria, gozaran de los
beneficios que otorga la Ley que Establece el Derecho al Acceso Gratuito a los
Servicios Médicos y Medicamentos a las personas residentes en el Distrito Federal
que carecen de Seguridad Social Laboral, para el cumplimiento de su Voluntad
Anticipada.
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La suscripcion del Formato sera gratuita, el costo del tratamiento, medios y atencion
meédica se sujetara a lo establecido en la Institucion de Salud correspondiente.
Articulo 6. El paciente, que reciba atencion y sea diagnosticado en Unidades
Médicas Hospitalarias distintas a las de la Secretaria, podra acogerse a lo
establecido en la Ley. Para ingresar a la Red Hospitalaria, debera someterse a los
procedimientos que confirmen el diagndstico médico de enfermo en etapa terminal.
Articulo 7. El Notario dara aviso del otorgamiento del Documento de Voluntad
Anticipada preferentemente por medio de su entrega fisica a la Coordinacion
Especializada y acomparado del Aviso de suscripcion notarial a la Ley de Voluntad
Anticipada para el Distrito Federal, dentro de los tres dias habiles siguientes al
otorgamiento.

En caso de que el Notario no pueda efectuar el aviso conforme a lo dispuesto en el
parrafo anterior, podra hacerlo por medio de un aviso electrénico que debera enviar
dentro de los tres dias habiles siguientes al otorgamiento. Se tendra por cumplida
esta obligacion hasta que la Coordinacion Especializada acuse de recibido por via
electrénica, el Documento de Voluntad Anticipada.

Articulo 8. El Formato suscrito ante personal de salud de la Institucion de Salud
debera ser entregado a la Coordinacion Especializada con los documentos
establecidos en el articulo 18 del Reglamento, en un plazo no mayor a cuarenta y
ocho horas.

Articulo 9. Cuando el enfermo en etapa terminal manifieste que existe la voluntad
de donar sus organos Yy tejidos, suscribira el formato emitido por el Centro Nacional
o Local de Trasplantes.

Articulo 10. Los documentos e informacion que se generen en funciéon de la
Voluntad Anticipada, se sujetaran a lo dispuesto en las leyes de Transparencia y
Acceso a la Informacion Publica y de Proteccion de Datos Personales, ambas para
el Distrito Federal.

Articulo 11. El personal de salud y el personal administrativo de las Instituciones de
Salud, deberan guardar confidencialidad y reserva respecto a las disposiciones de
la Voluntad Anticipada, asi como de la informacion que obtengan por motivo de su

cumplimiento.
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CAPITULO I
REQUISITOS DEL DOCUMENTO DE VOLUNTAD ANTICIPADA'Y DEL
FORMATO DE INSTRUCCIONES DE CUIDADOS PALIATIVOS
Articulo 12. ElI Documento de Voluntad Anticipada suscrito ante Nota rio, debera
contener las formalidades y requisitos que sefiala el Codigo Civil vigente para el
Distrito Federal, la Ley del Notariado, la Ley, su Reglamento y la demas
disposiciones aplicables.
Articulo 13. Las Instituciones de Salud ubicadas en el territorio del Distrito Federal,
deberan utilizar el Formato que emita la Secretaria.
Articulo 14. En las Instituciones de Salud, los Directivos designaran a los
trabajadores sociales encargados de recabar los documentos y los datos del
enfermo en etapa terminal, o en su caso del suscriptor, para requisitar el Formato,
cuando asi lo soliciten, en términos del articulo 18 del Reglamento.
Articulo 15. El trabajador social designado para recabar los datos y llenar el
Formato, debera cumplir con las siguientes formalidades:
I. Requisitar el Formato en un sélo acto;
. Verificar la identidad del enfermo en etapa terminal o del suscriptor, asi como de
los demas participantes, de conformidad con lo establecido en el articulo 14 de la
Ley;
. Solicitar al enfermo en etapa terminal o suscriptor de la Voluntad Anticipada, que
exprese de modo claro su voluntad;
IV. Dar lectura en voz alta al contenido del Formato, a efecto de que el enfermo en
etapa terminal o el suscriptor, confirme que su voluntad se encuentra en los términos
y condiciones manifestados;
V. No debera utilizar abreviaturas, ni contener tachaduras o enmendaduras; y
VI. Recabar las firmas de los participantes y en su caso, la huella digital.
El Formato se suscribira por triplicado, entregando un ejemplar a la Coordinacion
Especializada, a la Institucidon de Salud y al enfermo en etapa terminal, suscriptor o
representante.
Articulo 16. El Formato contendra los siguientes elementos:

I. Numero de control que asigne la Coordinacion Especializada para su registro;

149



II. Datos de la Institucion de Salud: nombre de la institucion, domicilio y area de
atencion;

lll. Datos del enfermo en etapa terminal: nombre completo, domicilio, numero
telefénico, edad, sexo, estado civil, identificacion oficial, nacionalidad, ocupacion,
numero de expediente clinico y diagndstico terminal;

IV. Los datos del suscriptor: Nombre completo, domicilio, numero telefénico, edad,
sexo, estado civil, identificacion oficial, nacionalidad, ocupacién y parentesco;

V. La manifestacion voluntaria del enfermo en etapa terminal o en su caso del
suscriptor de aceptar o no donar 6rganos y tejidos;

VI. Datos del representante y los testigos: Nombre completo, domicilio, numero
telefonico, edad, sexo, estado civil, identificacidn oficial, nacionalidad y ocupacion;

VII. Observaciones; y

VIIl. Fecha y hora de la suscripcion del Formato;

IX. Las firmas de los participantes y en su caso, la huella digital.

Articulo 17. El texto del Formato debera contener las siguientes disposiciones:

I. Que el paciente fue diagnosticado médicamente en etapa terminal;

Il. Que el enfermo en etapa terminal o el representante, fueron informados por el
médico tratante del diagndstico;

lll. Que el enfermo en etapa terminal o en su caso el suscriptor, expresa la decision
de ser sometido o no, a medios, tratamientos o procedimientos médicos que
pretendan prolongar su vida;

IV. Que el enfermo en etapa terminal o en su caso el suscriptor manifiesta de
manera libre y consciente su voluntad;

V. La manifestacién del enfermo en etapa terminal o en su caso el suscriptor de
aceptar o no donar, érganos y tejidos; y

VI. Derogada.

Articulo 18. Los documentos que deberan de acompanar al Formato son:

I. Copia de identificacion oficial de los participantes;

[I. Copia del resumen clinico firmado por el Director de la Institucion de Salud o
autorizado por el Comité Hospitalario de Etica Médica;

lll. Derogada;
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IV. Copia del formato emitido por el Centro Nacional de Trasplantes o Centro Local,
cuando la voluntad del enfermo en etapa terminal o suscriptor sea la de donar
organos, en su caso.

Articulo 19. Podran suscribir el Formato, cuando el enfermo en etapa terminal se
encuentre de manera inequivoca impedido para manifestar por si mismo su voluntad
y atendiendo al siguiente orden de prelacion:

I. El o la cényuge;

II. El concubinario o la concubina; o el o la conviviente.

lll. Los hijos mayores de edad consanguineos o adoptados;

IV. Los padres o adoptantes;

V. Los nietos mayores de edad; y

VI. Los hermanos mayores de edad o emancipados.

Sera obligacion del personal de salud de las Instituciones de Salud asentar la
informacion correspondiente en el Formato.

Articulo 20. Podran suscribir el Formato, cuando el enfermo en etapa terminal sea
menor de edad o incapaz legalmente declarado y atendiendo al siguiente orden de
prelacioén:

I. Los padres o adoptantes;

Il. Los familiares o personas que ejerzan la patria potestad del menor; o,

lll. Los hermanos mayores de edad o emancipados.

Sera obligacion del personal de salud de las Instituciones de Salud asentar la
informacion correspondiente en el Formato.

Articulo 21. El suscriptor del Formato en términos de los dos articulos anteriores,
fungira a su vez como representante del enfermo

en etapa terminal para los efectos de cumplimiento de la Voluntad Anticipada.
Articulo 22. En caso de que el enfermo en etapa terminal o el suscriptor del Formato,
padezca de alguna discapacidad que le impida comunicar su voluntad o ignore el
idioma y requiera de un intérprete o de un perito traductor, la Secretaria se auxiliara
de las Instituciones que cuenten con el personal capacitado para proporcionarselo.
Articulo 23. Derogado.

Articulo 24. Derogado.
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Articulo 25. El representante designado en el Documento de Voluntad Anticipada,
una vez que sea notificado respecto al diagnostico terminal del enfermo, solicitara
al médico tratante o, en su caso, a los Directivos de la Institucion de Salud, para que
den inicio al procedimiento de cumplimiento de la Voluntad Anticipada.

En el caso de que no se cuente con el Documento de Voluntad Anticipada, el
suscriptor podra solicitar al personal de salud que inicien las gestiones para
requisitar el Formato.

Articulo 26. Si el representante se excusa de verificar el cumplimiento exacto de las
disposiciones del Documento de Voluntad Anticipada, el enfermo en etapa terminal
podra optar por el Formato y nombrar un nuevo representante.

Articulo 27. Cualquier modificacion al Documento de Voluntad Anticipada o al
Formato, debera ser notificada en un plazo no mayor a cuarenta y ocho horas a la
Coordinacion Especializada por el Notario ante el cual se otorgd o por el trabajador
social designado conforme al articulo 14 del Reglamento.

Articulo 28. ElI médico tratante tendra la obligacion de informar al paciente o al
representante, con base en el expediente clinico y de forma veraz, completa y
comprensible, sobre las acciones y procedimientos médicos realizados previos al
diagnodstico de enfermo en etapa terminal; y una vez diagnosticado, de informar en
los mismos términos sobre el plan de manejo médico tendiente al exacto
cumplimiento de lo dispuesto en el Documento de Voluntad Anticipada o en el
Formato.

Articulo 29. Derogado.

CAPITULO Il
DE LA NULIDAD Y REVOCACION DE LA VOLUNTAD ANTICIPADA
Articulo 30. El trabajador social designado conforme al articulo 14 del Reglamento,
suspendera el llenado del Formato cuando:
I. Se realice bajo amenazas contra el enfermo en etapa terminal o suscriptor;
II. Se realice con el animo de obtener un beneficio o provecho del enfermo en etapa

terminal o del suscriptor;
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lll. ElI enfermo en etapa terminal o suscriptor no exprese clara e inequivocamente
su voluntad;

IV. ElI enfermo en etapa terminal o el suscriptor, se exprese con sefias o
monosilabos en respuesta a las preguntas que se le hagan;

V. El enfermo en etapa terminal o el suscriptor, no cuente con intérprete o perito
traductor como lo establece el articulo 22 del Reglamento;

VI. Medie alguno de los vicios del consentimiento establecidos en el Cédigo Civil
vigente para el Distrito Federal, y

VII. Se otorgue en contravencion a lo establecido por la Ley o el Reglamento.

Al presentarse alguno de los supuestos anteriores, el personal de salud notificara
los hechos a la Coordinacion Especializada dentro de los dos dias habiles
siguientes, para que de conformidad con sus atribuciones determine lo conducente.
Articulo 31. Si respecto de una misma persona existieren mas de un Documento de
Voluntad Anticipada o Formato, la Coordinacién Especializada verificara la
existencia del ultimo registrado y notificara, dentro de los dos dias habiles
siguientes, a la Institucion de Salud.

Articulo 32. En caso de controversia, objecién institucional médica o familiar sobre
la validez o contenido del Documento de Voluntad Anticipada o del Formato, se

suspendera su cumplimiento hasta que el Juez o autoridad competente resuelva.

CAPITULO IV

DEL CUMPLIMIENTO DE LA VOLUNTAD ANTICIPADA
Articulo 33. Para efectos del cumplimiento de las disposiciones establecidas en el
Documento de Voluntad Anticipada o en el Formato, el personal de salud de las
Instituciones de Salud y el Comité Hospitalario de Etica Médica, tendran las
siguientes
obligaciones:
I. Emitir, suscribir y confirmar el diagndstico del enfermo en etapa terminal;
II. Validar ante la Coordinacion Especializada la existencia y vigencia del
Documento de Voluntad Anticipada o del Formato; y

[ll. Comenzar el manejo médico multidisciplinario del enfermo en etapa terminal.
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Articulo 34. Las Unidades Médicas de la Red Hospitalaria seran responsables de
otorgar los cuidados y medidas necesarios para dar cumplimiento a las
disposiciones establecidas en el Documento de Voluntad Anticipada o en el
Formato.

Las Instituciones Privadas de Salud brindaran apoyo para otorgar los cuidados y
medidas necesarios para dar cumplimiento a las disposiciones establecidas en el
Documento de Voluntad Anticipada o en el Formato.

Articulo 35. Iniciado el cumplimiento de la Voluntad Anticipada, el médico tratante
registrara en el expediente clinico del enfermo en etapa terminal el plan de manejo
médico conforme a las notas de evolucidn, actualizacién del cuadro clinico, signos
vitales, resultados de estudios, indicaciones médicas y acciones realizadas para el
cumplimiento de la Voluntad Anticipada, lo anterior como lo senala la Norma Oficial
Mexicana NOM-168-SSA1-1998 del Expediente Clinico.

La prescripcion de farmacos para aliviar el sufrimiento fisico y psicologico del
enfermo en etapa terminal, se debera llevar a cabo unicamente por el médico
tratante, quien se auxiliara del personal de salud para su administracion.

Articulo 36. Cuando existe la voluntad de donacion de 6rganos y tejidos y una vez
confirmada su vigencia por el personal de salud, la Coordinacién Especializada
informara a los Centros Nacional o Local de Trasplantes, para los efectos a que
haya lugar.

Articulo 37. La atencién médica domiciliaria sera otorgada via telefénica o a través
de visita domiciliaria, debiendo sujetarse a las siguientes disposiciones:

I. Se otorgara dentro del territorio del Distrito Federal;

Il. Sera solicitada por el enfermo en etapa terminal, por sus familiares o por el
representante, a través del area de trabajo social de la Unidad Médica Hospitalaria
que le atiende;

lll. Debera ser indicada por el médico tratante, de acuerdo a la condicién médica del
enfermo en etapa terminal y programada por la Unidad Médica Hospitalaria

correspondiente;
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IV. El personal de salud que asista le proporcionara al enfermo en etapa terminal
los cuidados paliativos y en su caso la sedoanalgesia controlada, asi como el
tratamiento tanatoldgico para el enfermo y sus familiares;

V. El personal de salud, tiene la obligacién de incorporar la informacién al
expediente clinico, respecto al cumplimiento del plan de manejo médico del enfermo
en etapa terminal;

VI. El personal de salud, instruira al familiar o persona encargada de atender al
enfermo en etapa terminal, respecto al procedimiento para proporcionar los
cuidados paliativos; y

VII. El personal de salud, expedira el certificado de defuncidn correspondiente.
Articulo 38. Las Unidades Médicas Hospitalarias, proporcionaran los medicamentos
y material de curacion al enfermo en etapa terminal, de conformidad con lo
establecido en la Comision Interinstitucional del Cuadro Basico de Insumos del

Sector Salud.

CAPITULO V
DE LA COORDINACION ESPECIALIZADA EN MATERIA DE VOLUNTAD
ANTICIPADA
Articulo 39. La Coordinacion Especializada contara con un titular, presupuesto y las
areas administrativas necesarias para su funcionamiento.
El titular de la Coordinacion Especializada sera designado por el Secretario de
Salud.
Articulo 40. El titular de la Coordinacion Especializada tendra, ademas de las
previstas en la Ley, las siguientes atribuciones y obligaciones:
I. Recibir, archivar y resguardar los Documentos de Voluntad Anticipada y los
Formatos suscritos;
Il. Registrar, organizar y mantener actualizada la Base de Datos de los Documentos
de Voluntad Anticipada y Formatos suscritos;
[ll. Adjuntar las modificaciones a los Documentos de Voluntad Anticipada y a los

Formatos;
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IV. Vigilar el cumplimiento de la Voluntad Anticipada, en coordinacién con las
Instituciones de Salud;

V. Realizar campafas permanentes de sensibilizacion y capacitacion respecto a la
Ley, dirigidas a la ciudadania y al personal de salud de las Instituciones de Salud;
VI. Derogada.

VII. Reportar por escrito al Ministerio Publico e instancias competentes, las
irregularidades en la suscripcion y el cumplimiento de la Voluntad Anticipada,
observadas en las Instituciones de Salud;

VIII. Vigilar que la informacién que se genere en funcién de la Voluntad Anticipada,
se sujete a lo dispuesto por las leyes de Transparencia y Acceso a la Informacién
Publica y de Proteccidén de Datos Personales, ambas para el Distrito Federal;

IX. Coadyuvar en las campafias de fomento, promocién y difusién de la cultura de
donacion de 6rganos y tejidos;

X. Ser el vinculo con el Centro Nacional de Trasplantes y el Centro de Trasplantes
del Distrito Federal;

XI. Emitir el Formato y el formato del Aviso de suscripcién notarial a la Ley de
Voluntad Anticipada para el Distrito Federal; y

XIl. Las demas que la Secretaria, la Ley y el Reglamento le otorguen.

TRANSITORIOS

PRIMERO. — Publiquese en la Gaceta Oficial del Distrito Federal y Diario Oficial de
la Federacion.

SEGUNDO. — EI presente Reglamento entrara en vigor al dia siguiente de su
publicacién en la Gaceta Oficial del Distrito Federal.

TERCERO. - La Coordinaciéon Especializada en Voluntad Anticipada, debera emitir
su Manual de Funcionamiento dentro de los 30 dias naturales contados a partir de
la fecha de entrada en vigor del presente Reglamento.

Dado en la residencia del Jefe de Gobierno del Distrito Federal, en la Ciudad de
México, a los treinta y un dias del mes de marzo del afio dos mil ocho.- EL JEFE
DE GOBIERNO DEL DISTRITO FEDERAL, MARCELO LUIS EBRARD
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CASAUBON.- FIRMA .- EL SECRETARIO DE SALUD, MANUEL MONDRAGON Y
KALB.- FIRMA.

TRANSITORIOS DEL DECRETO POR EL QUE SE REFORMAN, ADICIONAN Y
DEROGAN DIVERSAS DISPOSICIONES DEL REGLAMENTO DE LA LEY DE
VOLUNTAD ANTICIPADA PARA EL DISTRITO FEDERAL, PUBLICADO EN LA
GACETA OFICIAL DEL DISTRITO FEDERAL EL 19 DE SEPTIEMBRE DE 2012.
PRIMERO.- Publiquese en la Gaceta Oficial del Distrito Federal.

SEGUNDO.- El presente decreto entrara en vigor al dia siguiente de su publicacién

en la Gaceta Oficial del Distrito Federal.
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ANEXO 4.
Formato de Voluntad Anticipada para

el enfermo en etapa terminal.
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ANEXO 5.
Formato de Voluntad Anticipada para el
suscriptor y representante del enfermo

en etapa terminal.
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ANEXO 6.
Solicitud de documento de Voluntad

Anticipada.
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