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INTRODUCCION

La presente investigacion refiere sobre el conocimiento de la ley de voluntad anticipada en
el paciente oncoldégico, en el primer capitulo se presentan los antecedentes de dicha ley la
cual fue publicada en la gaceta oficial de la Ciudad de México el 7 de Enero del 2008, el
cuatro de abril de ese afio se publicdé en la misma gaceta el oficial reglamento de dicha
ley, el 27 de julio del 2012, se redujo de cuarenta y siete articulos a treinta articulos.

Once estados cuentan con leyes que regulan la “voluntad anticipada” ademas, otras seis
entidades tienen en sus congresos una iniciativa sobre el tema. Los antecedentes para la
creacion de esta ley datan de 1967 por Luis Kutner el precursor del llamado testamento
vital, el cual creo un documento para que las personas pudieran indicar su deseo de
dimitir un tratamiento en caso de una enfermedad terminal respetando su decisién. En los
juicios de Nuremberg iniciados tras la segunda guerra mundial, cuando se dieron a
conocer los horrores cometidos por los médicos nazis con sus experimentos en los
campos de concentracion se hizo evidente la necesidad de garantizar la libertad y en
general los derechos de los individuos sujetos a experimentos, se menciona el marco
normativo que sustenta la ley ya mencionada, los articulos relacionados con el tema de
salud que marcan las pautas para poder acceder a ella de manera correcta. El capitulo
dos se conforma de la epidemiologia de las enfermedades oncolégicas terminales, las
cuales muestran los porcentajes de la prevalencia y la morbi —( mortalidad de las
enfermedades oncolégicas principales que afectan a las personas)-, las necesidades que
necesitan los pacientes oncolégicos en los aspectos psicolégicos, higiénicos,
nutricionales y el dolor durante la transicion del cancer, la necesidad del paciente
oncolégico de tener en la fase terminal confort hasta el ultimo momento de su vida, los
cuidados paliativos proporcionan acciones para favorecer su cuidado y alivio de dolor. La
muerte y la tanatologia se interrelaciona para lograr un mismo fin, afrontar de forma
adecuada el cambio en su vida, logrando la aceptacion de su estado y preparandose para

el momento de partir.
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La Enfermeria es una profesién auténoma orientada hacia la salud. Su objetivo es la cura
integral de la persona, de la familia y de la comunidad, ayudando en la salud o en la

enfermedad.

El interés para realizar la investigacion fue determinar el grado de conocimiento que
tienen los pacientes oncoldgicos sobre los derechos o leyes que les benefician, para
poder tomar decisiones acertadas en la transicién de su enfermedad, accediendo a tener
informacion sobre los cuidados paliativos lo cual es un conjunto de acciones importantes,
demostrando que si los pacientes oncoldgicos encuetados tienen escaso conocimiento del
marco en general puede menoscabar al paciente por no tener la informacién adecuada

qgue puede ayudar en su decision en términos de su enfermedad.
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JUSTIFICACION

En la presente investigacién se estudio el grado de conocimiento que tienen los pacientes
oncoldgicos sobre la actual ley de voluntad anticipada la cual fue publicada el 7 de Enero
del 2008, se permite mostrar que a pesar de tener nueve afos de vigor la ley de voluntad
anticipada no es conocida en la mayoria de los pacientes oncolégicos, es fundamental
que tengan la informacion adecuada sobre la voluntad anticipada para poder tomar
decisiones acertadas durante su patologia logrando tener una muerte digna y de calidad
sin sufrimiento ni procedimientos futiles, los avances cientificos y tecnolégicos nos han
permitido hacer la vida mas placentera, mas sana y, sobre todo, mas duradera con una
calidad de vida que dia con dia va en aumento. Nos ha permitido llegar, de manera mas
generalizada y con las capacidades completas, a edades que antiguamente resultaba una
rareza. Asimismo, los avances en la medicina nos han evitado dolores y sufrimientos por
dolencias que ahora resultan muy sencillas de curar y que anteriormente hubieran
producido una amputacion, dolores fortisimos, incapacidad parcial o total. Es de gran
importancia saber que es aplicable en todas las instituciones de Salud Publicas, Sociales
y Privadas que prestan servicios en la CDMX. Es un derecho de todos los habitantes de la
Ciudad de México y de quienes reciben atencion médica dentro de ella, obteniendo

calidad de vida de principio a fin.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En esta investigacion se describe el nivel de conocimiento que tienen los pacientes
oncologicos sobre la ley de voluntad anticipada, de acuerdo al grado de informacion con

que los pacientes cuentan sobre dicha ley.
PREGUNTA DE INVESTIGACION
¢ Cual es el nivel de conocimiento que tiene el paciente oncolégico sobre la ley de

voluntad anticipada en México?

OBJETIVO GENERAL
Conocer el nivel de conocimiento que tiene el paciente oncolégico sobre la ley de voluntad

anticipada en México.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

» Determinar el tipo de informacién con la que cuentan los pacientes oncoldgicos.

» Maximizar la importancia sobre el manejo de la informacién sobre la ley de voluntad

anticipada.

CONOCIMIENTO DE LA LEY DE VOLUNTAD ANTICIPADA EN EL PACIENTE ONCOLOGICO
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CAPITULO |

1.1 ANTECEDENTES DE LA LEY DE VOLUNTAD ANTICIPADA

El testamento vital nacid, en 1967 de la mano de Luis Kutner, un abogado de Chicago
quien creo un documento que estuviera al alcance de todo el mundo en la cual cualquier
persona pudiera indicar su deseo de que se le dejara aplicar o no un tratamiento en caso
de una enfermedad terminal respetando su decision. El testamento vital (living will) en
inglés, se encuadra con tipos de documentos genéricamente bajo la denominacion de
consentimiento informado. Este documento tiene su origen histéricamente en los juicios
de Nuremberg, en el cual inicia tras la segunda guerra mundial, cuando se dieron a
conocer los horrores cometidos por los médicos nazis con sus experimentos en los
campos de concentracion en estos juicios se hizo evidente la necesidad de garantizar la
libertad y en general, los derechos de los individuos sujetos a experimentos. El cédigo de
Nuremberg de 1947 gira en torno a la idea del consentimiento voluntario de los sujetos.
Pero no fue hasta diez afios mas tarde, con ocasion del Caso Salgo vs Stanford en el
estado de California, cuando la expresion consentimiento informado comenzo a utilizarse,
al quedar establecidos el derecho del enfermo a la calidad de la informacion y el deber de
suministrarla por parte del médico (1). Un momento importante en el proceso conceptual
del consentimiento informado lo constituyo la elaboracion del llamado informe de Belmont,
por la National Commission for the proteccion of human subjets of biomedical and
Behavioral Sciences, a peticion del congreso norteamericano en 1974 (2). En el informe
de Belmont, que aparecidé en 1978, quedaron acentuadas unas recomendaciones sobre
como abordar a resolver los problemas éticos que plantean las ciencias biomédicas alli
quedo claro que solo podia hablarse de respeto a la autonomia de las personas en el
campo de la investigacién experimental si previamente se habia cumplido con el requisito

del consentimiento informado de estas.

Un afo después de la publicacion del informe Belmont, Tom L. Beauchamp que habia
sido miembro de la National comision y James F.Childrewss vieron la necesidad de
formular unas directrices éticas en el campo y asistencial, juntos publicaron una obra,

Principles of Biomedical Ethics. En ella pretendieron establecer unos principios éticos
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generales de los que ya habia antecedentes en el informe de Belmont el cual fue creado
por el Departamento de Salud, Educacion y Bienestar de los Estados Unidos titulado
“Principios éticos y pautas para la proteccion de los seres humanos en la investigacion”.
El reporte fue creado en abril de 1979 y toma el nombre del Centro de Conferencias
Belmont, donde la Comisién Nacional para la Proteccion de los Sujetos Humanos ante la
Investigacion Biomédica y de Comportamiento se reunié para delinear el primer informe
de dicha Comision tiene sus antecedentes en un estudio clinico llevado a cabo entre 1932
y 1972 en Tuskegee, Estado de Alabama en Estados Unidos. Entonces, 399
afroamericanos, en su mayoria analfabetos, fueron estudiados para observar la
progresion natural de la sifilis no tratada. Los sujetos utilizados en éste experimento no
dieron su consentimiento para participar en él, no fueron informados de su diagndstico y
fueron engafados al decirles que tenian “mala sangre” y que podrian recibir tratamiento
meédico gratuito, transporte gratuito a la clinica, comidas y un seguro de sepelio en caso
de fallecimiento si participaban en el estudio. Cuando en 1947 la penicilina se convirtié en
el tratamiento de eleccion para la sifilis, los cientificos ocultaron esta informacion para
continuar investigando cémo la enfermedad se diseminaba y causaba la muerte. El
estudio fue terminado en 1972 cuando una filtracion a la prensa causoé u fin. Para
entonces, veintiocho sujetos habian muerto de sifilis y otros cien de otras complicaciones
médicas relacionadas. Ademas, cuarenta mujeres de los sujetos resultaron infectadas y
19 nifios contrajeron la enfermedad al nacer.

Este experimento ha sido citado como “posiblemente la mas infame investigacion
biomédica de la historia de Estados Unidos” y dio origen a la creacion de La Comision
que elaboro el informe Belmont el cual explica los principios éticos fundamentales para
usar sujetos humanos en la investigacion, de estas bases nace lo que conocemos como
consentimiento informado que se entiende que es el respeto por las personas exige que
a los sujetos, hasta el grado en que sean capaces, se les dé la oportunidad de escoger lo
que les ocurrira o no. Esta oportunidad se provee cuando se satisfacen estandares
adecuados de consentimiento informado. No hay duda sobre la importancia del

consentimiento informado pero persiste una polémica sobre su naturaleza y posibilidad;
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no obstante, hay acuerdo Amplio en que el proceso del consentimiento contiene tres

elementos: informacién, comprensién y voluntariedad.

Con base a estos documentos se dieron pautas para crear la ley de voluntad anticipada El
7 de enero del 2008 se publicé en la gaceta oficial del Distrito Federal la ley de voluntad
anticipada para el Distrito Federal.

El cuatro de abril de ese afio se publico en la misma gaceta el oficial reglamento de dicha
ley, el 27 de julio del 2012 (ANEXO 1) se redujo de cuarenta y siete articulos a treinta
articulos. La autora Lopez Cristina del Programa de Voluntad Anticipada de la Secretaria
de Salud del Gobierno del Distrito Federal, expreso” que, solo once estados cuentan con
leyes que regulan la “voluntad anticipada “ademas, otras seis entidades tienen en sus
congresos una iniciativa sobre el tema”. En el pais, el Distrito Federal fue el primero en
contar con una Ley de Voluntad Anticipada, en 2008. Las entidades que cuentan con este
tipo de regulacién son Coahuila, Aguascalientes, San Luis Potosi, Michoacan, Hidalgo,

Guanajuato, Chihuahua, Nayarit, Guerrero, el Estado de México y Colima.

1.2 MARCO NORMATIVO
Dentro del marco legal se estudia los articulos relacionados con el tema de la salud los

cuales se tomaron en cuenta para poder conformar la ley de voluntad anticipada.
ARTICULO 1° CONSTITUCIONAL (3)

Queda prohibido toda discriminacion motivada por origen étnico o nacional, el género la
edad, las discapacidades, la condicion social, las condiciones de salud, la religion, las
opiniones las preferencias, el estado civil o cualquiera otra que atiende contra la dignidad
humana y tenga por objetivo anular o menoscabar los derechos y libertades de las

personas.

En México el sistema de salud no puede discriminar ni negar la atencion a la salud a
ningun individuo de nuestra sociedad, por lo tanto, se debe de respetar las decisiones del

paciente durante su enfermedad y al morir.
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ARTICULO 2 ° CONSTITUCIONAL
Apartado B FRACCIONES IIl, Vy VIII

Para abatir las carencias y rezagos que afectan a los pueblos y a las comunidades

indigenas, dichas autoridades tienen la obligacion de:

lll-Asegurar el acceso efectivo a los servicios de salud mediante la ampliacion de
cobertura del sistema nacional.
V-Propiciar la incorporacion de las mujeres indigenas al desarrollo mediante el apoyo a

los proyectos productivos, la proteccion de su salud.

El gobierno tiene la obligacién de la integracion a los servicios de salud a la poblacion
indigena creando proyectos para poder dar informacion adecuada a los individuos para la

mejora de decisiones a su salud.

ARTICULO 4 ° CONSTITUCIONAL.

Toda persona tiene derecho a la proteccion de la salud la ley definirda la base y
modalidades para el acceso a los servicios de salud y establecer la concurrencia de la
federacion y las entidades federativas en materia de salubridad general conforme a lo

que dispone la fraccion XVI del articulo 73 de la constitucién. (3)

El derecho a la proteccién a la salud esta consagrado como un derecho humano para toda
persona en el articulo 4 ° constitucional, asi mismo se encuentra recogido en una serie de
resultados internacionales ratificados por México, mas alla del aspecto normativo la salud
es una dimensién fundamental para explicar el bienestar de los seres humanos asi como
un componente determinante del desarrollo econémico ya que es un elemento

inseparable del capital humano. Como actual mente sostiene Luisting Nora” (4)

ARTICULO 4 LEY DE SALUD DEL DISTRITO FEDERAL. - Para los efectos de la
presente Ley, el derecho a la proteccion a la salud tiene las siguientes finalidades:
I. El bienestar fisico y mental del individuo, para contribuir al ejercicio pleno de sus

capacidades; (5)

CONOCIMIENTO DE LA LEY DE VOLUNTAD ANTICIPADA EN EL PACIENTE ONCOLOGICO
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Il. La prolongacion y mejoramiento de la calidad de la vida humana;

lll. La proteccion y el acrecentamiento de los valores que coadyuven a la creacion,
conservacion y disfrute de condiciones de salud que contribuyan al desarrollo social

IV. La extension de actitudes solidarias y responsables de la poblacion en la preservacion,
conservacion, mejoramiento y restauracion de la salud

V. El disfrute de servicios de salud que satisfagan eficaz y oportunamente las

necesidades.

LEY DE SALUD DEL DISTRITO FEDERAL ARTICULO 17 (5)

v) El desarrollo de programas de salud para el cumplimiento de la voluntad anticipada y
para la aplicacion de cuidados paliativos, de conformidad a las disposiciones
correspondientes

w) La prestacion de cuidados paliativos que incluyen el cuidado integral para preservar la
calidad de vida del paciente, a través de la prevencion, tratamiento y control del dolor y
otros sintomas fisicos y emocionales por parte de un equipo profesional multidisciplinario
x) El desarrollo de programas para la atencidén especializada y multidisciplinaria del dolor
y su tratamiento. Es de suma importancia el desarrollo de programas para la atencion del
paciente o individuo con enfermedades terminales las cuales necesita cuidados
paliativos, calidad de vida y la toma de decisidn para poder acezar al servicio de la ley de

voluntad anticipada.

1.3. ANTECEDENTES DE LA MUERTE DIGNA

La eutanasia en México es un tema delicado visto desde un punto critico por la cultura y
religion la palabra eutanasia procede del griego eu = bueno y thanatos = muerte. La
utilizacion de este término, “buena muerte”, ha evolucionado y actualmente hace
referencia al acto de acabar con la vida de una persona enferma, a peticién suya o de un
tercero, con el fin de minimizar el sufrimiento utilizado en personas desahuciadas, acelera
o favorece su muerte, se traduciria en una muerte sin sufrimiento fisico, sin
padecimientos. La empled por primera vez Francisco Bacon en el siglo XVII. Con el paso

del tiempo nacieron otros significados como: “muerte rapida y sin tormentos, o muerte
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tranquila y facil, muerte misericordiosa” (6). El termino eutanasia originalmente y hasta el
siglo XVII es entendida como una buena muerte privada de dolores y angustias. Seneca
fue quien la propugno (Carta 77 a Lucilio) fundandose en que la ley eterna propuso un
solo modo de iniciar la vida, pero varios para salir de ella. Existen diferentes conceptos de
la eutanasia dado por diferentes autores un ejemplo de ello es Peter Singer sefala que la
eutanasia se refiere a acabar con la vida de los que padecen enfermedades incurables,
con gran dolor y angustia, por el bien de los que mueren y para ahorrarles mas
sufrimientos o angustias. (7)

La Eutanasia directa consiste en adelantar la hora de la muerte en caso de una
enfermedad incurable, y que admite dos posibilidades; la eutanasia directa y activa que es
la acusacion de la muerte indolora a peticion del afectado cuando se es victima de
enfermedades incurables progresivas y la eutanasia directa y pasiva por la que se
precipita la muerte mediante la abstencion de efectuar actos médicos necesarios para la
continuacion de la precaria vida objeto de la misma.

La Eutanasia indirecta en la que la intencién basica no es acortar la vida sino aliviar el
sufrimiento, consiste en procedimientos terapéuticos que suelen tener como efecto
secundario la muerte; por ejemplo, la sobredosis de morfina para calmar los dolores, cuyo
efecto secundario, como se sabe, es una abreviacion de la vida.

En México, la eutanasia o muerte por piedad, no se permite, (8) el articulo 312 del Cddigo
Penal impide el suicidio asistido de un enfermo terminal. Lo podemos encontrar como
delito, enunciado a partir del tipo penal de “Participacién en el suicidio”. Esto es, comete el
delito mencionado aquella persona que determine a otra a quitarse la vida, lo convenza, le
otorgue los instrumentos necesarios, lo auxilie, o bien, llegue al grado de causar él mismo
la muerte.

Segun Reyes Mufioz Lourdes en México, la eutanasia es una practica de los pacientes de
escasos recursos. La pobreza, que impide proporcionar un tratamiento adecuado a
familiares con enfermedades terminales, lleva a solicitar la alta voluntaria para llevarse al

enfermo a morir en su domicilio, para que asi tenga una muerte digna
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ARTICULO 312 CODIGO PENAL-EIl que prestare
auxilio o indujere a otro para que se suicide, sera
castigado con la pena de uno a cinco anos de prision;
si se lo prestare hasta el punto de ejecutar €l mismo la

muerte, la prisién sera de cuatro a doce anos.

ARTICULO 313 CODIGO PENAL. - Si el occiso o
suicida fuere menor de edad o padeciere alguna de las
formas de enajenacion mental, se aplicaran al homicida
o instigador las sanciones senaladas al homicidio

calificado o a las lesiones calificadas. (9)

La ley de voluntad anticipada fue publicada en la gaceta oficial del Distrito Federal el 4
de abril del 2008 reglamento de la ley de voluntad anticipada para el distrito federal, con
fundamento en los articulos queda plasmado el concepto de Documento de Voluntad
Anticipada como : 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 o no a medios,
tratamientos o procedimientos médicos, que propicien la Obstinacién Terapéutica;
tomando en cuenta que la obstinacidn terapéutica es la adopcion de métodos médicos
desproporcionados o inutiles con el objeto de alargar la vida en situacion de agonia; para
acceder a la ley de voluntad anticipada se debe cumplir los requisitos marcados en la
gaceta oficial para que sea valida en el hospital que la persona dese (10). Existe una
gran controversia entre la eutanasia y el testamento biolégico en el cual el enfermo por su
propia voluntad y de conformidad con sus familiares o persona responsable decide
acabar con su vida, generalmente es portador de una enfermedad penosa con dolor y
molestias dificiles de controlar; el médico, integrantes del equipo de salud o de
sociedades civiles son las encargadas de proporcionar al paciente los medios para
lograrlo, pero es el mismo pacientes quien pone en marcha el mecanismo para la infusion

de la solucion letal con el o los medicamentos que daran lugar a la interrupcién de la
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funcién cardiaca, respiratoria y cerebral, generalmente un hipnético, un opiaceo y cloruro
de potasio.

Desde el punto de vista legal y ético hay poca diferencia con la eutanasia activa, por lo
qgue en algunas legislaciones se considera como complicidad homicida, razén por la cual
no es aceptable ni legal ni éticamente, en Holanda, Australia y en el estado de Oregon en

Estados Unidos ya se ha legalizado.

CAPITULO Il

2.1. EPIDEMIOLOGIA DE LAS ENFERMEDADES TERMINALES

“Segun la OMS (Organizacion Mundial de la Salud) 2013 y 2015 las enfermedades
cronicas son enfermedades de larga duracion y por lo general de progresion lenta. Las
enfermedades cardiacas, los infartos, el cancer, las enfermedades respiratorias y la
diabetes, son las principales causas de mortalidad en el mundo, siendo responsables del
63% de las muertes. En 2008, 36 millones de personas murieron de una enfermedad
cronica, de las cuales la mitad era de sexo femenino y el 29% era de menos de 60 afos
de edad” (11)

En México el 63 % de las muertes anuales son causas por enfermedades crénicas, es
decir son de larga duracidon y que las cuales progresan lentamente los cuatro tipos
principales son cardiovasculares, enfermedades respiratorias cronicas, diabetes y cancer
que juntas aproximadamente 38 millones de defunciones al afio de las cuales el 75 %, se
concentran en paises de bajos y medianos ingresos.

Desde el punto de vista epidemiologico el 50 % de la poblacion padece cancer,
enfermedad crénica la cual requiere de la atencion del sistema sanitario y aun mas
alarmante es que la mayoria de las personas desarrollara alguna incapacidad o
enfermedad crénica que, a futuro podra ser la causa de su muerte (12). El Cancer,
ademas del impacto fisico que suponen, tiene consecuencias socioeconémicas,
principalmente en comunidades desfavorecidas socialmente en donde el acceso a
servicios de salud es limitado, generando con ello un incremento en el gasto de bolsillo
para hacer frente a los costos de la enfermedad y su duracion, el cancer (a veces también

denominado neoplasia o tumor maligno) forma parte de este grupo de enfermedades y
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provoca cerca de ocho millones de muertes al afio, lo que la convierte en la principal
causa de muerte a nivel mundial OMS.

Cabe destacar que el cancer es una enfermedad crénico-degenerativa de mayor
incidencia entre los adultos, en comparacion con los nifios y jévenes, y es un
padecimiento que no hace distincién de razas, nivel socioeconémico o sexo, aunque se
observa una diferencia en los tipos de cancer que afectan a hombres y mujeres. Al
respecto, la OMS identifica que a nivel mundial en 2015, los tumores malignos de pulmon,
préstata, color rectal, estbmago e higado son los mas comunes entre los varones,
mientras que en las mujeres son los de mama, color rectal, pulmén, cuello del utero y
estobmago El cancer inicia como una alteracion celular que provoca un aumento
descontrolado de células anormales que crecen de forma invasiva y se propagan a través
de los tejidos, lo que perturba el funcionamiento normal del organismo. Cualquier parte del
cuerpo es susceptible de verse afectada, de forma tal que existen mas de 100 tipos de
esta enfermedad. Si bien no hay una causa directa que origine su aparicion, la OMS, a
través del Centro Internacional de Investigaciones sobre el Cancer, clasifica los agentes
cancerigenos en tres grandes grupos:

1. Cancerigenos fisicos: radiaciones ionizantes y ultravioleta.

2. Cancerigenos quimicos: tabaco, alcohol, asbestos, arsénico, aflatoxinas.

3. Cancerigenos bioldgicos: infecciones causadas por ciertos virus, bacterias o parasitos.

La exposicion a estos, en combinacién con factores ambientales y genéticos, asi como
estilos de vida poco saludables que incluyen habitos como el tabaquismo, la ingesta de
alcohol y de alimentos ricos en grasas y carbohidratos, asi como el sedentarismo, son las
causas que mas se asocian al desarrollo de la enfermedad. Se calcula que el consumo de
tabaco se relaciona con 20% de las muertes por cancer a nivel mundial, por lo que se
considera como la principal causa prevenible de cancer en el mundo; por otro lado, la
quinta parte de los casos se deben a infecciones créonicas como el virus del papiloma
humano, vinculado al cancer de cuello de utero y la hepatitis B, relacionada al cancer
hepatico. Para promover la concientizacion de esta enfermedad, cada 4 de febrero se
conmemora el Dia Mundial contra el Cancer, iniciativa” Unién for International Cancer

Control” y cuyo lema para el trienio 2016-2018 es: “Nosotros podemos, yo puedo” con el
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que se busca promover una campafa continua que impacte en la reduccién de la carga
mundial de esta enfermedad, en el entendido de que, de una forma u otra, todas las
personas pueden hacer algo frente a ella, desde llevar a cabo medidas preventivas, hasta
buscar que sus gobiernos la atiendan de forma prioritaria. Con la finalidad de conmemorar
esta fecha, el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia un panorama general de la

enfermedad entre la poblacion mexicana. (13)

TUMORES MALIGNOS EN LA POBLACION CON MENOS DE 20 ANOS MORBILIDAD
En la infancia y adolescencia se considera que el cancer es una enfermedad poco
frecuente en comparacion con los adultos; sin embargo, constituye una de las principales
causas de morbimortalidad entre la poblacion que aun no tiene 20 anos de edad. En
2012, en la region de América Latina y el Caribe, aproximadamente 29 mil nifios y
adolescentes con menos de 15 afos fueron diagnosticados con cancer, siendo la
leucemia linfoblastica aguda, el tipo mas comun; debido a los avances en su diagnéstico
y tratamiento oportunos, la mayoria de los enfermos de este tipo de cancer se curan
(Organizacion Panamericana de la Salud [OPS].

Si bien es factible que los infantes y adolescentes desarrollen cualquier tipo de cancer, se
ha encontrado que los mas comunes son la leucemia, los tumores del cerebro y otros
tumores del sistema nervioso central, linfomas, neuroblastoma, rabdomiosarcoma (cancer
que se forma en el musculo estriado), tumor de Wilms (que se desarrolla en el rifdn),
cancer de hueso y en células germinativas gonadales (testiculo y ovario) y aunque no se
conoce la causa de la mayoria de estos, apenas 5% tiene como origen una mutacién
hereditaria que puede estar o no asociada a ciertos sindromes familiares, a mutaciones
genéticas durante el desarrollo fetal y a la exposicion a radiacion ionizante. Otra posible
causa del cancer infantii que se ha investigado, es la exposicion de los padres a
sustancias quimicas reconocidas como cancerigenas como cierto tipo de pesticidas
(Instituto Nacional del Cancer [NIH], 2014). (14) La morbilidad hospitalaria por tumores
malignos (poblacion que egresa de un hospital por dicha enfermedad) mas alta tanto en
mujeres como en hombres menores de 20 afos, es por cancer en 0Organos

hematopoyéticos, siendo en ellas ligeramente superior (62% contra 58.7% en los
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hombres). Con excepcion de este tipo de neoplasias y del cancer en vias urinarias (2.5%
en mujeres contra 1.6% en varones), la morbilidad hospitalaria por otros tipos de cancer

es superior en los varones para este grupo de edad.

2.2 NECESIDADES DEL PACIENTE ONCOLOGICO
Cuando a un paciente es diagnosticado con una enfermedad crénica degenerativa como

el cancer cambia como la persona se ve a si misma, su entorno y sus expectativas de
vida se acortan; afecta profundamente su auto concepto, ya que desde ese momento todo
sera distinto. Su proyecto de vida debera ser revisado y a menudo, no podra saber cual

sera su curso (15).

La adaptacion a la enfermedad crénica depende de una multiplicidad de factores, como la
edad, el género, el estatus social, el apoyo, la educacion, las creencias religiosas, los
patrones de personalidad, la inteligencia, los auto esquemas, los estilos de afrontamiento,
etc. Igualmente, éstas aparecen, se mantienen o se agravan en funcion de las conductas
individuales; por lo tanto, es fundamental evaluar.

El concepto de estilos de afrontamiento para entender las estrategias que pone en accion
0 en marcha una persona cuando se enfrenta a una. Las alteraciones emocionales
agudas en el paciente oncolégico estan presentes en todo momento de la enfermedad,
pero son especialmente y significativamente en los momentos de crisis como el
diagnostico, inicio y final de los tratamientos, las recaidas, la imposibilidad de tratamientos
activos y la conciencia subita de la muerte las emociones y discursos mas frecuentes en
esta situacion de crisis son de tristeza, rabia, miedo, verglenza, autodestruccién y
victimismo. Los trastornos psicopatolégicos una evaluaciéon emocional no tan circunscrita
a momentos criticos es la que tienen estados de animo o humor mas duraderos del
paciente oncoldgico y asi detectar frases o patrones mas o menos estables es lo que nos
conducira a poder diagnosticar lo que comunmente llamamos trastornos emocionales,
estos trastornos en el terreno emocional corresponden a trastornos de ansiedad,
trastornos del estado de animo y trastornos adaptativos, practicamente todos los

pacientes con cancer avanzado tienen problemas para adaptarse y es controvertido ya
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que implica un juicio subjetivo acerca de lo que es una respuesta emocional normal a las
circunstancias del paciente y a lo que es una respuesta exagerada o patoldgica. (16)
Las manifestaciones mas comunes que podemos encontrar en los pacientes oncoldgicos
son hostilidad, enfado, insomnio nocturno / pesadillas nocturnas, ideacion de muerte,
ideacion auto litica, miedo, agitacion, ansiedad, quejas, demandas des mensurables,
tristeza, desesperanza, sentimientos intensos de inutilidad, sentimientos intensos de
culpa, autor reproche, amargura, euforia, mutismo, evitacion ocular, crisis de creencias
crisis de conocimiento. Se aunan algunos aspectos que afectan al paciente oncoldgico

durante su enfermedad se mencionan algunos de ellos.

ASPECTO NUTRICIONAL EN EL PACIENTE ONCOLOGICO

La desnutricion es un problema que afecta a mas del 80 % de los pacientes con
neoplasias avanzadas o metastasicas. Mas del 50 % presentan mal nutricion severa o
moderada de echo la pérdida de peso es la mayor (17) causa de la morbilidad, la
caquexia es la causa de uno de tres pacientes con cancer otros efectos son la perdida de
grasa corporal y proteina muscular, eso hace que alla retraso en la cicatrizacién de
heridas quirdrgicas con la consiguiente dehiscencias de las mismas eventraciones,
fistulas, mal absorcion de sintesis de enzimas digestivas, potenciacion de la
inmunosupresion dada al tratamiento y favorecimiento de complicaciones infecciosas,
astenia por disminuciéon de la masa muscular, disminucion del tono vital y aumento de los
sintomas depresivos, deterioro de la integridad cutanea, disminucién de la tolerancia al
tratamiento y por lo tanto deterioro de la calidad de vida. El déficit nutricional mas
determinante es el proteico calérico ademas de la deplecién nutricional en vitaminas vy
oligoelementos. Los edemas e incluso anasarca son los principales signos, junto con

marcada hipoalbuminemia. (18)
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CAUSAS DE DESNUTRICION EN EL PACIENTE ONCOLOGICO

RELACIONADAS CON EL RELACIONADAS CON | RELACIONADOS CON EL

TUMOR EL PACIENTE TRATAMIENTO
Alteraciones mecanicas o Depresion Radioterapia
funcionales del aparato Habitos adquiridos Cirugia
digestivo

Alteraciones metabdlicas

Secrecion de
sustancias Falta de apetito Quimioterapia
caqueéxicas Dolor
Anorexia y caquexia
cancerosa

Creacion propia.

DOLOR EN EL PACIENTE ONCOLOGICO

La asociacién internacional para el estudio del dolor lo define como “una experiencia
desagradable sensorial y emocional que se asocia a una lesion actual o potencial de los
tejidos o que se describen en funcion de dicha lesién” el dolor siempre es subjetivo cada
persona aprende a aplicar la palabra a través de experiencias en los primeros afios de
vida es incuestionable que el dolor fisico es una sensacién desagradable en una o mas
partes del cuerpo por lo tanto es también una experiencia emocional. El dolor altera el
efecto del paciente, deseo de vivir, relaciones familiares, vida social, suefio apetito,
espiritualidad y habilidad para participar en actividades fisicas. Cuando no se trata, el
dolor puede causar muerte emocional y espiritual del paciente mucho antes de la muerte
bioldgica a menudo en oncologia y cuidados paliativos se menciona el dolor asociado con
cancer como un dolor maligno y lo diferencia de los otros tipos de dolor agudo o crénico,
aunque la enfermedad metastasica tiene algunas caracteristicas unicas, tales como la

progresion, sindromes de dolor iatrogénico y su potencial de ser letal. (19)
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La nocicepcion consiste en la activacion, a través de la energia térmica mecanica o
quimica de las terminaciones nerviosas especializadas que traducen la informacion del
dafio en los tejidos del sistema nervioso central, es resultado de transduccién, transmision
y modulacion de la informacion sensorial filtrada por la composiciéon genética de la
persona su educacion y atenuada por el estatus fisiolégico actual respuesta
idiosincrasicas, las expectativas y el estado de animo y el ambiente sociocultural, por lo
tanto el alivio del dolor no es simplemente el tratamiento del dolor sino el tratamiento de
una persona con dolor, idealmente la recomendacién de los autores es que a todo
paciente que ingresa a un programa de tratamiento de cancer le sea practicada una
psicoterapia breve de apoyo en los primeros meses de su proceso. (20)

No sdlo lo ayudaria a enfrentar la crisis vital que significa la enfermedad, sino que también
conllevaria a un conocimiento mas profundo, y desde el puro comienzo, de su estructura
psicologica, a partir de la cual se pueden implementar medidas psicoldgicas preventivas.
Luego, en las crisis, al paciente no le seria nada extrafio necesitar y recurrir de nuevo a
una intervencion psicoldgica. Otra ventaja es el caracter pedagdgico para el paciente de
esta intervencion rutinaria, ya que entenderia, desde el principio, que el buen prondstico
de su proceso depende del enfrentamiento emocional adecuado de los graves
acontecimientos que incurren en él. Estos ideales pueden llegar a ser costosos en un
momento dado; pero nuestras limitaciones no pueden hacernos perder de vista los ideales
de una buena atencion. (21) Cuando la psicopatologia es mas grave, como trastornos de
personalidad, episodios psicéticos o depresiones mayores graves, esta generalmente
indicada la intervencion psiquiatrica con formulacion de psicofarmacos o sin ésta. Estos
trastornos pueden poner en peligro no solo el buen curso del tratamiento, sino lo propia
vida del paciente, por su entorpecimiento de la adherencia a estos tratamientos. La
modalidad psicoterapéutica indicada es la expresiva. La toma de conciencia de la muerte
puede ser considerada como una crisis en la vida de las personas; pudiendo ser, no la
muerte, sino la representacion anticipada de la muerte lo que inspira terror (22)

La fatalidad de la muerte se hace mas evidente si se concibe como una caracteristica
intrinseca al propio ser vivo desde su origen. En opinidon de Metchnikoff, la angustia que

genera la muerte se debe a que muy poca gente alcanza el fin normal de su existencia,
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tras “el cumplimiento de un ciclo completo y fisioldgico de la vida con una vejez normal,
que desemboca en la pérdida del instinto de vida y la aparicion del instinto de muerte
natural”.

Por otra parte, Erick Erikson (23) plantea un esquema vital en el que sélo puede existir
una resolucion positiva si se han resuelto satisfactoriamente los conflictos propios de las
fases precedentes del desarrollo adulto; plantea un esquema vital en el cual la resolucion
positiva del tener que enfrentarse a una muerte inevitable incluye un sentimiento de
plenitud, paz e integridad en lugar de sentimientos de fracasos horror y desesperacion.
Sin embargo, definir la muerte resulta mucho mas dificil de lo que uno se imagina, ya que
implica diversos ambitos: biolégico, médico, legal, social, religioso etc. los cuales se
encuentran entrelazados de una forma compleja, no obstante, cada cual intenta darle un

sentido.

En la ftransicion de una enfermedad terminal los pacientes pasan por diversas
caracteristicas que son importantes y que es la pauta para definir la terapéutica necesaria.

Los elementos fundamentales son:

* Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable
» Falta de respuesta al tratamiento
+ Presencia de sintomas multifactoriales intensos y cambiantes.

* Impacto en la familia, equipo terapéutico relacionado con la presencia de la

muerte.

* Pronostico de vida inferior a seis meses.
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El proceso de la enfermedad es un camino doloroso que implica trabajo en equipo

requiere, tiempo, voluntad y cambio existen cuatro fases que se mencionan

IMPACTO ST o 1] (o] — D]Iol1<] (o)) —— ACEPTACION. (16)

Diagnostico. Emociones negativas. Diagnéstico. Emociones negativas.

Las personas con enfermedades crénicas degenerativas pueden vivir algunas de las

siguientes perdidas

* perdidas de salud.

* perdida de autoimagen.

+ perdidas de ambiente cotidiano

* perdida de la libertad.

+ perdida de auto imagen.

» perdida de la sexualidad

» perdida de la privacidad pérdida del sentido de la vida

+ perdida de la tranquilidad.

PSICOLOGIA DE UNA ENFERMEDAD CRONICA

Existen muchos trastornos psicolégicos asociados a la enfermedad cronicas entre las

cuales se encuentran. (24)
* Depresion
* Trastornos de ansiedad
» Trastornos del suefio
* Trastornos espiritualidad
* Trastornos alimentarios
* Dolor
20
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2.2.1 CUIDADOS PALIATIVOS

La OMS define a los cuidados paliativos como «el enfoque que mejora la calidad de vida
de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades
amenazantes para la vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento, por medio de
la identificacion temprana y la impecable evaluaciéon y tratamiento del dolor y otros
problemas fisicos, psicosociales y espirituales». Son llamados también cuidados tipo
Hospice como se denominaron en muchos paises anglosajones en sus origenes, son un
tipo especial de cuidados disefiados para proporcionar bienestar o confort y soporte a los
pacientes y sus familias en las fases finales de una enfermedad terminal. (25) Los
cuidados paliativos procuran conseguir que los pacientes dispongan de los dias que les
resten de vida conscientes y libres de dolor, con los sintomas bajo control, de tal modo
que los ultimos dias puedan discurrir con dignidad, en su casa o en un lugar lo mas
parecido posible, rodeados de la gente que les quiere Los Cuidados Paliativos no
aceleran y no detienen el proceso de morir. No prolongan la vida y tampoco aceleran la
muerte. Solamente intentan estar presentes y aportar los conocimientos especializados de
cuidados médicos, psicoldgicos, el soporte emocional y espiritual durante la fase terminal
en un entorno que incluye el hogar, la familia y los amigos, respetando los derechos del
paciente en todo momento (ANEXO 2).

La atencién posterior al fallecimiento es fundamental para los miembros de la familia o
algunos amigos. Los voluntarios juegan un rol importante en el soporte de la familia. En el
siglo XIX, en los hospicios de Dublin u Londres era un refugio y descanso para los
viajeros cansados o enfermos basados en un modelo de organizacién curativo en el cual
alojaban, alimentaban y ponian énfasis en el bienestar espiritual estas personas estaban
casi desahuciadas, abandonadas por la sociedad y por una medicina sin respuesta. (26)
Florence Nightingale, enfermera trabajaba con las hermanas de la caridad en Crimea trae
enfermeras entrenadas por Elizabeth Fry, su contemporanea este grupo de enfermeras
estaban constituidas por la iglesia alemana, francesa, protestantes, anglicanas y catdlicas
romanas. Nightingale supone la consideracion de la enfermeria como una opcion

profesional, una formacién programada y sistematica impartida por enfermeras de
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formacion superior alejadas de la ignorancia y decidida en que se habian instalado los
cuidados en los siglos anteriores, sus aportes fueron: la vision centrada en el enfermo y
no en la enfermedad, la consideracion de los aspectos psicoldgicos y ambientales con
relacion a la salud y a los cuidados, la intervencion entrada en la observacion de los
hechos de cuidados y planificacion de los mismos, la necesidad de una formacién
especifica y preparacion sistematica para ejercer enfermeria asi como la investigacion de
los elementos y naturaleza de los cuidados paliativos entre otros los cuales ella menciona
importantes Cicely M. Saunders se gradué como enfermera en la escuela St Tomas” s
Hospital Nightingale en Londres decidié continuar su formacién como trabajadora social
sanitaria ayudaba por las tardes como voluntaria en la “ casa de moribundos “ en 1957
se gradudé como médica, ella junto con la hermanas de la caridad escuchaba a los
pacientes y toma notas y hacia registros monitoreando los resultados de control, del
dolor y otros sintomas de los pacientes este equipo siguid trabajando teniendo muchos

progresos.

Mas tarde Elizabeth Kubler Ross, psiquiatra publica sus primeros trabajos, partiendo de
mas de 500 entrevistas con pacientes moribundos; aporta una nueva vision sobre la
psicologia del paciente y las faces emocionales que atraviesan a lo largo de la
enfermedad terminal hasta la muerte describiendo punto por punto lo que ellos opinaban.
En 1974 en Bradford, Connecticut, comienza a funcionar el Connecticut Hospicie
ofertando primero cuidados de tipo hospicio en el domicilio, siendo el primer Hospicie de
América. El modelo de cuidaos paliativos en estados unidos adquiere caracteristicas
propias, esta atencién estaba basado principalmente en enfermeras con conocimiento del
cuidado al fin de la muerte En Canada se describe el concepto de hospice ligado a la
estructura fisica de una institucion. En los setentas Winnipeg y Montreal introdujeron el
concepto de Unidad de Cuidados Paliativos dentro de los hospitales para enfermos

terminales. (27)

Belfaur Mount abre la Unidad del Royal Victoria Hospital en Montreal. Espana. En los

anos ochenta se desarrolla la Medicina Paliativa con profesionales que toman conciencia
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que se puede cuidar de otra forma al paciente terminal. La primera Unidad de Cuidados
Paliativos fue promovida en 1982 por Jaime Sanz Ortiz y en 1987 se construyo la Unidad
del Hospital de la Santa Creu de Vic en Barcelona. El principal objetivo es el control del

dolor y otros sintomas, asi como los problemas sociales y espirituales.

La meta de los cuidados paliativos es ofrecer la mas alta calidad de vida al paciente y su
familia. Estos padecimientos afectan de manera impactante a los pacientes oncologicos
danando sus esferas biopsicosociales y espirituales causados por conflictos médicos,
nutricionales, ambientales y familia. La calidad de vida, el sufrimiento y el balance entre
beneficios e inconvenientes de las intervenciones provocan juicios de valor que pueden
tener significados muy diferentes entre las distintas personas. Por lo tanto, a la hora de
comunicarse con el enfermo y con su familia para informarlos o proponerles distintas
alternativas terapéuticas, resulta basico conocer sus deseos. La autonomia del paciente
es uno de los cuatro principios basicos de la bioética, base de la deontologia médica y
clave en el contexto de una buena practica sanitaria, que adquiere especial relevancia en
las decisiones al final de la vida. Por autonomia se entiende la capacidad de realizar
actos con conocimiento de causa, informacién suficiente y en ausencia de coaccion

interna o externa (28).

La autonomia es un tema basico regulador del paciente junto con los derechos y
obligaciones en materia de informacion y documentacién clinica. La ley de voluntad
anticipad reconoce que la persona enferma tiene derecho a decidir libremente, después
de recibir la informacion adecuada, entre las opciones clinicas disponibles. Reconoce
también que todo paciente o usuario tiene derecho a negarse al tratamiento, excepto en

los casos determinados en la ley.

2.3 LA MUERTE

La vida es un conjunto de situaciones, desafios, alegrias y pérdidas; es un proceso
dinamico que requiere una adaptacién y un ajuste continuo para poder mantenerse. Tal

como afirmé Weismann: "la duracién de la vida esta gobernada por necesidades de la
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especie, la existencia ilimitada de los individuos seria un lujo sin una correspondiente
ventaja evolutiva”. En efecto haciendo memoria sobre los procesos ontogénicos, es
importante afirmar que los seres vivos nacen, crecen, se reproducen y mueren. (29) En la
Edad Media se observa mas sensibilidad y un valor mayor frente a la muerte real, la
muerte estaba a cargo de moralistas y espirituales y la vida se encontraba dominada por
el pensamiento de la muerte. En los siglos XVI y XVII se tiende a ensefar a los vivos a
meditar sobre la muerte, para lo cual se crean técnicas siendo uno de los principales
maestros San Ignacio. En esta época la muerte se convierte en un pretexto para una
meditacion metafisica sobre la fragilidad de la vida, a fin de no ceder a sus ilusiones. Para
entonces la muerte no es mas que un medio de vivir mejor. Hacia finales del siglo XVII los
meédicos pasan a tomar parte de las creencias comunes y se vuelven protagonistas del
tema de la muerte, sustituyendo a los hombres de la Iglesia que habian sido
practicamente los unicos en jugar este papel en la Edad Media y en el Renacimiento. En
tratados médicos de 1600, la muerte y el cuerpo muerto constituyen en si mismos objetos
de estudio cientifico independientemente de las causas de muerte: es decir, se estudia a
la muerte antes de conocer sus causas y no solo para descubrirlas. Se mira al muerto
como mas tarde se mira al enfermo en su cama. La muerte es percibida por el médico
como un fendmeno complejo y mal conocido. (30) En el siglo XIX los médicos comienzan
a rechazar el que la muerte represente un verdadero peligro, se pensaba que la muerte
podia ser aparente iniciando la discusién de que por una parte puede existir un estado
mixto (una mezcla de vida o muerte) y por la otra no, es decir, o era lo uno o lo otro. En
cambio, para los médicos de los siglos XVI, XVII y XVIII, el tiempo de la muerte era un
estado que participaba a la vez de la vida y de la muerte. La muerte no era real y absoluta
hasta mas tarde, es decir, hasta el momento de la descomposicidén. Por eso al retardar la
descomposicion se retardaba la muerte absoluta. EI embalsamiento y la conservacion,
permitian alargar ese tiempo de la muerte-estado en el que subsistia algo de la vida. A
partir de la segunda mitad del siglo XIX cambia la situacion en relacion al moribundo y su

entorno.
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El médico juega un papel social y moral considerable, se convierte en un tutor y consejero
tanto de ricos como de pobres. Cuida un poco, pero no cura, ayuda a morir. O bien prevé
un curso natural que no le corresponde modificar. Ya para 1930-1940 la muerte comienza
a trasladarse al hospital y para 1950 se generaliza. La habitacién del moribundo ya no
esta en su casa sino en un hospital y debido a causas médicas técnicas dicho traslado es
aceptado por las familias y facilitado por su complicidad. Entonces la muerte deja de ser
publica y el hospital se convierte en un lugar de muerte solitaria. Desde principios del siglo
XX, lo que domina es el retiro de la muerte de la sociedad, quitandole su caracter de
ceremonia publica, volviéndose entonces en un acto privado, reservado sobre todo a los
allegados. Asi, poco a poco, la familia misma fue apartada cuando la hospitalizacion de
los enfermos se hizo general pues en este lugar se encuentran restringidas las visitas. El
hospital no es sélo un lugar de sabiduria médica, de observacion y de ensefanza, es
lugar de concentracion pues en el momento en que el médico encuentra a un paciente
con una enfermedad que parece grave lo refiere para alla. (31) También se da un gran
progreso en la cirugia, en los procedimientos de reanimacion, de atenuacion del dolor y
de la sensibilidad. En debates filoséficos se planteaba el hecho de que debia haber un
profundo respeto por la vida y por su prolongacion, asi si se prolongaba la vida del
enfermo 24 horas merecia la pena hacerlo pues no habia razén para privarles de ellas.
Para los médicos el vivir se convierte en un bien, ya sea estando sano o siendo un
enfermo. En forma tradicional, el principio sagrado de la vida, inscrito en el juramento
Hipocratico y las creencias religiosas que han influido y en muchas ocasiones entorpecido
notablemente las decisiones médicas, habia sido el rector de la practica de los médicos.
Afos mas tarde, se da un cambio completo en las actitudes ante los pacientes terminales,
lo cual no se dio por iniciativa de los meédicos sino mas bien de psicélogos, socidlogos y
mas tarde por psiquiatras.

Feifel en 1959 fue quien inicialmente quiso interrogar a los moribundos sobre ellos
mismos, lo cual causd indignacion en las autoridades hospitalarias, quienes hacian
alusion a que era algo cruel y traumatico; él edité un libro colectivo llamado The Meaning
of Death. Posteriormente la Dra. Elisabeth Kubler Ross, en 1965, comenzd su trabajo con

moribundos, lo cual no fue nada facil, pues inicialmente los mismos jefes de servicio le
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negaban la existencia de los mismos (no podia haberlos en un servicio bien organizado),
sin embargo esta resistencia del medio hospitalario no consiguié detener el interés de la
doctora convirtiéndose un una gran pionera de la Tanatologia y de los estudios en
moribundos, plasmando su ideologia en varios libros: Sobre la muerte y los moribundos,
La Rueda de la vida, La muerte: un amanecer, entre otros. Asi la nueva corriente de
opinidbn hacia el moribundo, se orienta hacia la manera de morir, devolviendo al
moribundo su dignidad descuidada en épocas previas.

Desde hace algunos afios la muerte ha cambiado de definicion. Ha dejado de ser el
instante en que se habia convertido, en la puntualidad que permitia el mas alla de la
dualidad del alma y del cuerpo. Su tiempo se ha alargado y subdividido a la vez, se habla
de muerte cerebral, muerte bioldgica, muerte celular, entre otros. Ahora el que el corazon
ya no lata y cese la respiracibn ya no basta pues se ven complementadas por el
electroencefalograma y el electrocardiograma. “Hoy en dia morir es mas horrible en
muchos aspectos, es decir, es algo solitario, mecanico y deshumanizado; a veces, hasta
es dificil determinar técnicamente en qué momento se ha producido la muerte” (Kubler, E.,
2006:). El tiempo de la muerte se ha alargado, el médico no puede suprimir la muerte pero
puede regular su duracion, de algunas horas que era en otro tiempo, a algunos dias y
hasta afios, gracias a los adelantos tecnologicos, volviéndose posible demorar el
momento fatal y cayendo en el encarnizamiento terapéutico.

“Un empecinamiento en curar lo incurable, de no reconocer la finitud de la vida y de la
medicina y de negarse a admitir que la muerte es también un proceso natural, como
cuando se nace, y de ninguna manera sinonimo de fracaso médico” (Garduno, A., 2007:).
Dicha Prolongacion se ha convertido en una meta que mantiene la vida a cualquier costo.
Con ello la muerte pasa a ser de un proceso natural y un acuerdo entre la familia hospital-
justicia, a una decisién del médico. El moribundo fue poco a poco dejando a su familia la
direccion del fin de su vida y por lo tanto también de su muerte. A su vez los familiares
han descargado esta responsabilidad sobre el médico, quien, a su parecer, posee los
secretos de la salud y del sufrimiento, que sabe mejor que nadie lo que hay que hacery al

que por consiguiente se le da la libertad de elegir
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“Segun Platén dice que es natural que un filésofo este
alegre ante la presencia de la muerte los que
realmente se explican al conocimiento de la filosofia
estan directamente y por su propia voluntad, y si
verdaderamente se preparan para morir, seria absurdo
que se turbaran cuando llegara el momento para el

cual se ha preparado por largo tiempo.” (32)

Prepararse, en este contexto aceptar la distincion entre el sentir del alma y el cuerpo: los
dos estan compuestos de diferentes sustancias completamente diferente que no podran
mezclarse, el cuerpo no puede afectar el alma, esta puede mover al cuerpo, pero nunca el
cuerpo al alma, cuando la gente confunde el alma con el cuerpo entonces se vuelve
dependiente del cuerpo.

El ser humano no es un objeto, tampoco es una nocién que pueda analizarse, faciimente
ni un ente aislado, se trata de un organismo complejo que trasciende de su esencia y
busca su autorrealizacién, asi como sus necesidades basicas y otras de orden superior,
no es solo un conjunto de organos, sentidos y sistemas, ni un sujeto que pueda
clasificarse de acuerdo a las condiciones fisicas de su cuerpo al que se le pone la etiqueta

con un diagnéstico.

“Segun como lo refiere la doctora Elizabeth Kubler
Ross: Un ser humano es un organismo muy complejo
esta integrado por tres cuerpos, estos tres cuerpos son
importantes, curarlos y atenderlos se pretende dar una
atencion integral, digna y de calidad al enfermo y al
moribundo” (33)

El primero es el cuerpo mental que esta ubicado en el hemisferio izquierdo que gracias

al cual una persona tiene la capacidad de pensar, de almacenar informacion y de analizar

el universo el segundo es el cuerpo emocional situado en el hemisferio derecho por el
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cual percibe, siente y reacciona ante el mundo interno y externo, el tercero es el cuerpo
espiritual y el mas dificil de comprender que segun algunas filosofias y escuelas del
pensamiento se encuentra en el corazon y constituyen lo que la mente humana no
alcanza a entender se cree que es la parte que trasciende a la muerte y perdura después
de la desintegracion del cuerpo fisico. (34) El ser humano que esta proximo a su fin de
vida necesita una gran ayuda su cuerpo fisico necesita de un diagnostico un tratamiento y
cuidados especiales para aliviar sus molestias cuando sus curacion parece imposible, su
cuerpo mental necesita analizar y entender lo que le estd pasando resolver sus
problemas familiares, materiales y emocionales, prepararse para la partida su cuerpo
emocional precisa comprender sus emociones tan intensas que experimenta y aprenderas
a manejar para aprender su muerte, Io que necesita reconciliarse consigo mismo para
encontrar la paz la sabiduria, la fortaleza para poder enfrentar los momentos mas
pesados.

Por consiguiente, la muerte es el destino inevitable de todo ser humano, una etapa en la
vida de todos los seres vivos que constituye el horizonte natural del proceso vital. La
muerte es la culminacion prevista de la vida, aunque incierta en cuanto a cuando y como
ha de producirse y por lo tanto, forma parte de nosotros porque nos afecta la de quienes
nos rodean y porque la actitud que adoptamos ante el hecho de que hemos de morir
determina en parte como vivimos la muerte del otro, mas aun cuando es cercana tendra
un mayor impacto en quien la presencia y suele desencadenar un proceso reflexivo en

torno a la posibilidad de la propia.

TIPOS DE MUERTES

MUERTE NATURAL - se divide en repentina la cual es causada por un infarto, embolia,
choque anafilactico, o cualquier causa de muerte de un instante a otro, la muerte no
repentina es causada por enfermedades cronicas degenerativas (diabetes, hipertension

arterial, cancer, insuficiencias cardiacas, renales la cual pone fin a la existencia humana.
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MUERTE NO NATURAL - esta es causada por accidentes o cualquier suceso o
fendmeno que cause el fallecimiento de la persona, ya sea de forma inmediata, o a corto

plazo, mediano o a largo plazo puede ser violenta, homicidio o suicidio. (35)

EL PROCESO DE MUERTE

La muerte es universal y nadie escapa de ella, sin embargo, cada cultura la ha vivido y la
ha asumido de diferentes formas, puede sobrevenir de manera repentina o gradual, es
decir, su llegada puede preverse o ser en un momento determinado. El proceso de la
muerte no se ha modificado, pero las actitudes, las creencias y las conductas que lo
rodean son tan variadas como los individuos que la practican. Algunas definiciones de
muerte consideran que este hecho es lo contrario a la vida, la muerte es en esencia la
extincion del proceso homeostatico, por ende, el fin de la vida. En el pensamiento médico
del siglo XVIII, la muerte era a la vez el hecho absoluto y el mas relativo de los
fendmenos; era el término de la vida y asimismo, el de la enfermedad si estaba en su
naturaleza ser fatal a partir de ella el limite se alcanzaba, |la verdad se cumplia y por ello
mismo se tranqueaba: en la muerte, la enfermedad llegaba al fin de su carrera, callaba y
se convertia en algo de memoria (4). Este pensamiento se admite aun en nuestros dias
donde se considera que la muerte viene a ser el hecho que apacigua el sufrimiento que
padecen las personas con enfermedades que causan dolores intensos e intolerables hubo
un tiempo en que la muerte del hombre era una muerte semejante a la de los otros
animales; es decir, el ser humano recién separado del mundo de la naturaleza todavia no
se habia formado una conciencia en relacion a su muerte; pasaron muchos milenios
(posiblemente mas de 1000 milenios) para que surgiera una ideologia acerca de la muerte
biolégica y social (36). Por consiguiente, se entiende por (6) muerte biolégica, el cese
irreversible del metabolismo de todas las células del cuerpo; el principal criterio
diagnostico seria la putrefaccién del cuerpo; se iguala la muerte del hombre con la muerte
de las células del organismo, hecho para el que Morin refiere que tras los trabajos de
Weissman y Metchnikoff. En nuestra cultura la muerte es un tema muy desagradable, al

menos para la mayoria de la Poblacion y para los mismos antologos.
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2.4 TANATOLOGIA

En la tanatologia el conocimiento cientifico de la muerte, sus ritos y significado concebido
como disciplina profesional, que integra a la persona como un ser bioldgico, social y
espiritual para vivir en plenitud, una definicidn mas concreta es considerarla como “el
estudio de la vida que incluye a la muerte”.

Del origen griego thanatos (muerte) y logos (estudio o tratado) el fin de la tanatologia es
proporcionar ayuda profesional al paciente con una enfermedad en etapa terminal y a sus
familias. La tanatologia fue aceptada como ciencia a partir de los afios 50’s, Desde sus
inicios y hasta la actualidad, se ha tratado a la tanatologia de manera interdisciplinaria e
incluye la evaluacion de nuestra relacion con la muerte y se hace a un lado las
especulaciones o creencias religiosas, culturales o de otra indole. La meta final del
tantélogo es orientar al enfermo, paciente o familiar hacia la aceptacion de su realidad,
del estado en el que esta pasando actualmente tratar de que el paciente comprenda la
situacion actual de vida por la que estad ocurriendo y la aceptacién que se traduce en
esperanza sobre la situacion real. Esto incluye una mejor calidad de vida, una muerte
digna y en paz tomando en cuenta los derechos de los pacientes terminales (37). ANEXO
3.

La doctora Kibler-Ross, una de las grandes especialistas en tanatologia, concebia “la
muerte como un pasaje hacia otra forma de vida”. En base a distintos estudios cientificos,
describié que los pacientes terminales pasaban por cuatro etapas, muchas de ellas en su
fase de agonia, sufrimiento, previo a la muerte:

Estas etapas fueron llamadas las etapas del duelo existen muchos autores los cuales
tienen diferente concepto de ellas, segun Kubler Ross estas son las etapas por las cuales

atraviesan los pacientes en etapa terminal: (38)
1. Negaciéon: en donde el paciente reacciona asi, a manera de defensa, ante la

realidad, buscando otras opciones o buscando evidencias que muestren que el

diagnéstico que reciben es un “error” o quieren cambiar de médico.
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2. Ira o Enojo: el enfermo se rebela contra la realidad, frecuentemente se pregunta
¢ Por qué yo? Todo le molesta, todo le incomoda, nada le parece bien. Recordar
su estado le inunda de enojo y rencor, a veces se necesita de esta fase para

poder aceptar esta condicion.

3. Pacto o Negociacion: asume su condicién, aparece una etapa de tratar de

negociar con el tiempo, dejar de hacer algo para prolongar la vida.

4. Depresion: aparece cuando se adquiere conciencia de que todas las fases
fracasan y que la enfermedad sigue su curso hacia el final, apareciendo la
dependencia de ciertas actividades. El “volverse una carga para los demas”

facilita la aparicion de esta etapa.

5. Aceptacién: durante esta etapa se van resolviendo varios procesos, problemas o
situaciones que ayudan al paciente a aceptar su condicién. La persona prefiere
estar sola, duerme mucho, renuncia a la vida en paz y armonia, no hay ni felicidad

ni dolor.

La tanatologia incluye algunos aspectos tales como ayudar a crear en las personas
sistemas de creencias propios sobre la vida y la muerte, no como un cuento o castigo
sino como la aceptacibn de la muerte como un proceso natural, orientandolos e
informandolos en los aspectos que le afectan de manera significativa preparando a la
gente para asumir la muerte propia y la de las persona cercanas, educar a todas las
personas alrededor del paciente o enfermo para dar un trato humano e inteligente a
quienes estan cercanos a la muerte y entender la dinamica de la pena desde un punto de
vista humano, donde se acentue la importancia de las emociones. Uno de los puntos mas
importantes dentro la tanatologia es el principio de Autonomia el cual le permite al
individuo tomar sus propias decisiones relacionadas con el proceso de morir. La dignidad
de la persona se comprende sélo a través del respecto a la libertad. (39) Para ello existen

los derechos de los enfermos terminales. (Anexo 3) Otro de los aspectos importantes
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dentro de la tanatologia es aprender los diferentes medios por los cuales el paciente
puede tener ese principio de autonomia. Por ejemplo, pueden llevarse ciertas acciones,
desde la realizacion de testamentos (como testamento vital o juridico), legados,
responsabilidades, o voluntades anticipadas (estos ultimo se refieren a la posibilidad que
legalmente se ha establecido en algunos paises en cuanto a solicitar el rechazo a la
prolongacion de la vida por medios innecesarios en circunstancias especificas). Uno de
los grandes retos que se tiene con respecto al estudio de la tanatologia es educar a las
personas desde nifios y jovenes sobre los aspectos que involucren el respeto al proceso
la muerte.

La tanatologia como rama de la medicina, facilita al enfermo terminal todos los cuidados
paliativos necesarios y ayuda a la familia del enfermo a sobrellevar y elaborar el proceso de
duelo por su muerte

Los campos de accion de la tanatologia son:

» Bioética o clonacién, embarazos asistidos, trasplantes de dérganos, donacién de
organos, perdida de 6rganos, protesis, etc.

» Logoterapia o Encontrar sentido de vida para quienes no quieren vivir como estan, pero
tampoco quieren morir, por ejemplo, en el momento de jubilacién, viudez, cambio de estilo
de vida, etc.

» Consejeria 0 Ayudar a enfermos terminales a aceptar la muerte ya sus familiares a

elaborar duelos y cerrar ciclos.

2.5 TESTAMENTO VITAL

La relacién médico-paciente evolucion6 de manera sustancial a partir de mediados del
siglo XX. Los descubrimientos cientificos y los avances tecnoldgicos que se desarrollaron
durante ese periodo, aplicables a la biologia y a la medicina, delimitaron una nueva forma
de entender y practicar la ciencia médica. Influy6é también en la configuracion del nuevo
modelo, un mayor grado de alfabetizacion de la poblaciéon en general y de acceso a las
fuentes de informacién, mas o menos fiables. El enfermo queria y quiere participar en el
proceso de su enfermedad, ser informado de todo cuanto afecta a su salud y tener la
ultima palabra sobre los cuidados o tratamientos que desea recibir y hasta dénde quiere

llegar.
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Nacié asi el consentimiento informado, pero quedaban todavia sin solucionar aquellos
supuestos en los que la persona inicialmente competente habia perdido su capacidad de
decidir y no podia manifestar sus deseos. Ante la imposibilidad de conocer la voluntad del
paciente, las decisiones se adoptaban entre los familiares y el médico. En caso de
desacuerdo, era frecuente que el conflicto derivara en un proceso judicial. Con la finalidad
de dar respuesta pacifica a estas situaciones nace el testamento vital. (40)

Gracias a la evolucién de la biotecnologia se consiguieron nuevos tratamientos que
permitieron sanar enfermedades hasta ahora incurables o mejorar la calidad de vida de
muchos pacientes. Al mismo tiempo, se innovaron otros, los llamados tratamientos de
soporte vital, capaces de alargar la vida mediante la utilizacién de procedimientos que
mantenian o restauraban funciones vitales, pero no sanaban, tan solo prolongaban la
vida. Esto supuso una nueva forma de morir. Algunos enfermos, hoy la mayoria, lo hacian
en hospitales, tras numerosas intervenciones médicas. Con la implantacion de estas
tecnologias que podian al mismo tiempo aportar grandes beneficios al ser humano o
causarle graves dafos, surgieron algunas dudas acerca de si hacer en medicina todo
técnicamente posible era éticamente aceptable y se evidencié la necesidad de poner
limites. (41)

Se trata de una excepcion al régimen de consentimiento por sustitucion. Al estar el
paciente privado de razon, o carecer de capacidad para ser informado y prestar su
consentimiento, lo hace desde su autonomia, por haber dejado predeterminado, se llama
testamento vital al documento en el que una persona manifiesta los tratamientos que
desea recibir o rechazar para cuando haya perdido la capacidad de expresarse por si
misma y decide el destino de sus 6rganos o de su cuerpo tras su fallecimiento de
enfermedad o accidente, sus deseos en orden los tratamientos que quiere que se le
apliquen en determinadas circunstancias. De no existir testamento vital, el consentimiento
se prestara por sustitucion. Encuentra su fundamento en aplicacién del principio de
autodeterminacion del paciente, materializado en el uso de su libertad responsable. Se
estructura a través de un sistema de presunciones legales en el cumplimiento de los
requisitos necesarios para su validez. Asi pues, se presupone una capacidad de obrar

suficiente y un actuar libre, sin violencia ni intimidacion.
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En las diferentes legislaciones se recomienda, pero no se impone, haber recibido
asesoramiento previo y haber reflexionado suficientemente antes de su elaboracién.
Deberia ser la consecuencia de un verdadero proceso de reflexion profunda e informada
en el uso responsable de su derecho de autodeterminacién sobre las decisiones que
conciernen a su salud. (25) La simple firma del otorgante en un documento en el que se
indique haberlo realizado de ese modo da fe suficiente de ello a efectos probatorios. Es
un negocio juridico, por cuanto se trata de la declaracién de voluntad con la que el
particular se propone conseguir un resultado que el derecho estima digno de especial
tutela. Su ejecucion es diferida en el tiempo. Prevé una hipotética situacién futura, a
diferencia de lo que sucede en el consentimiento informado. Su contenido es heterogéneo
la naturaleza juridica de este documento permite que sea disefiado a la medida de quien
lo otorga, con tal que lo solicitado consiste en la descripcion explicita de los deseos que
expresa una persona para su atencion en situaciones en las que no pueden manifestar
su voluntad, tales como el coma, persistente irreversible y trastornos que anulen o
disminuyan la capacidad de decision, en su mayor parte proponen actitudes y acciones
de buena practica médica, no alargar la vida innecesariamente asi como la
responsabilidad de delegar las decisiones en uno o varios interlocutores, las voluntades
anticipadas son una expresion de autonomia y de la libertad de eleccién de los medios
terapéuticos y debe de ser respetados por los médicos y otros profesionales asi como las
organizaciones, es importante recalcar que las voluntades anticipadas no pueden incluir la
demanda de eutanasia ya que seria ilegal y también contradictoria con los principios de
la buena practica médica. El suicidio asistido ayuda indirecta al deceso de quitarse la vida

a demanda de una persona con o sin enfermedad

2.6 — DEONTOLOGIA Y BIOETICA.

La ética profesional

Dentro del significado gramatical “deontologia” hace mencién a la ciencia del deber o de
los deberes Deon, deontos, expresa la obligacion del deber; y logia enuncia el
conocimiento, estudio. Se suele nombrar como la ética profesional a la que atare el

estudios de los deberes y los derechos de los profesionales los cuales acogen la
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competencia profesional y la autonomia para desenvolverse en su actividad especifica y
el humanismo que el personal de enfermeria debe tener para desempefarlas con el
paciente, la deontologia es el acopio de putas es de representacién ética que un
profesional se da a si mismo y que sus miembros deben acatar, que un hospital de
profesionales debe instaurar y se debe expresar un pensamiento ético colectivo. Este
conjunto de preceptos éticos son tomados voluntariamente por quienes ejercen la
profesién por razones de probidad, profesionalismo y responsabilidad social, de tal
manera, sostiene profundamente nuestras responsabilidades concomitancia con la carga
de bondad y malicia de las acciones que autbnomamente se practican por lo tanto se
es la moralidad del trabajo profesional que entrafan virtudes y actitudes muy importantes
que se deben de aplicar en el trato que se brinda al paciente (42)

Esta se puede abordar desde dos perspectivas la primera es nombrada como orden
especulativo que analiza los principios fundamentales de la moral y social y la segunda
como orden practico que estriba en que se debe de advertir los beneficios que conducen
y las personas que acogen directamente e indirectamente sus servicios es decir un
marco de convivencia y derivaciones que reciprocamente gobiernan los vinculos entre
los profesionales y las personas usuarias de los servicios de salud , todo esto hace que la
deontologia adquiera un reconocimiento publico y proporcione autoridad, cohesion vy

unidad

Evolucién Historica de la Bioética

La enfermeria se conoce como una profesion de servicio, su principal objetivo es ayudar,
servir y cuidar la salud de los pacientes. La relacion entre enfermera y la persona es un
aspecto de esencial trascendencia para lograr los propésitos de salud. Es una relacién
interpersonal en la cual ambos, el enfermero y la persona, se encuentran para llevar un fin
conjunto una serie de acciones dirigidas a mantener o recuperar la salud. Es una relacién
ética, donde los valores de cada uno deben ser conocidos y considerados de igual
importancia, lo que exige del personal de enfermeria un comportamiento practico moral y
profesional (43)

A pesar de los cambios experimentados en la historia, de la enfermeria ha concedido

siempre una gran relevancia a las exigencias éticas vinculadas a su quehacer.
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El personal de enfermeria se ha centrado siempre en el cuidado de los otros, la
enfermeria como profesién se ha concebido de distintas maneras en cada momento
histérico. Los cuidados de enfermeria se pueden considerar como una actividad
auténoma e interdependiente mediante la cual se identifican las necesidades del paciente
y las de la familia mas cercana al enfermo, o las de su cuidador principal; se determinan
los requerimientos, y se proveen los medios para satisfacerlos de forma terapéutica, de
acuerdo con las posibilidades del paciente, de la familia y de la enfermeria.

La bioética es una disciplina cientifica la cual estudia los aspectos éticos de la Biologia y
la medicina, en las relaciones del hombre, con los restantes seres vivos. Aplicada, a los
servicios sociales, y en todas las ramas, trata que los profesionales antepongan la moral,
a otros intereses, como ciencia orientadora de la conducta humana de los actos buenos y
malos. (44) La bioética médica trata de los principios que rigen la relacién médico-
paciente, hombre sano, familia y comunidad abarca también, el error médico, el secreto
profesional y la experimentacion con humanos. Los antecedentes de la bioética fueron
dados, a partir del codigo de Nuremberg anexo. Ya en los afos 80 se introduce ésta
ciencia, en Europa y es a partir de los noventas que se introduce en América y el Caribe,
y especificamente, buscan, en la bioética, la necesidad de cultivar mejores virtudes vy
acciones (45). La creacion de la Comision Presidencial Norteamericana, para el estudio
de los problemas éticos en la medicina, las investigaciones biomédicas y de la conducta,
que funciond, entre 1978 y 1983, contribuyd a la consolidacion de la Bioética en los EUA
En la década de los afios 80, la Bioética se extendié y actualmente, ha alcanzado a los
paises en vias de desarrollo, especialmente Latinoamericanos. En 1993 se fundé la
Asociacion Internacional de Bioética de la UNESCO y en 1994, la OPS, inici6 su
programa regional, en 1961, V. Henderson, en: “Bases Conceptuales de la Enfermeria”,
senald que la enfermeria es la asistencia a la persona enferma o sana, en la ejecucién de
aquellas actividades que favorecen su salud o la recuperacién de la misma o la posibilidad
de una muerte en paz (46).

En el area de la bioética se manejan los principios bioéticos en enfermeria en el cual en
mayo de 1973, se aprobé el Cédigo de Etica del Consejo Internacional de Enfermeras, en

el que se postularon sus 4 responsabilidades fundamentales promover la salud, prevenir
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las enfermedades, restaurar la salud y aliviar el sufrimiento. También, aborda cuestiones
sociales como, mejorar las necesidades sanitarias y de la comunidad, los criterios de
eutanasia y otras, como las directrices éticas, para la investigacién. Los principios éticos y
bioéticos, en enfermeria, son los siguientes (47)

Beneficencia: Este principio habla de hacer el bien, en todas y cada una de las acciones
que se realiza para evitar la deshumanizacion profesional por el desarrollo tecnolégico. El
personal de enfermeria debe preocuparse por su auto — preparacion para mantener la
competencia, los conocimientos y el desempeno profesional que permitan que el
profesional brinde una atencién de calidad y calidez para asi poder dar diagnésticos
asertivos, la ejecucion de acciones autbnomas reconocer las necesidades del paciente
para poder identificar las respuestas a su problema de salud.

No maleficencia: el principal objetivo es no dafar y reconocer la obligatoriedad de hacer
el bien y no hacer el mal de ninguna forma obligando la utilizacion estrechamente, al
sistema de valores morales que tiene el hombre, ya que la escala de valores cambia, con
el desarrollo de la humanidad. El personal sanitario tiene gran importancia con la
utilizacion de los valores hacia los pacientes no importando la raza, religion o estado de
salud la vida y la salud son de los valores mas importantes para trabajar en el area de la
salud, esta profesion proporciona la capacidad para contribuir al bien del individuo, la
familia y la comunidad que atiende, lo que implica, para ella, un deber con la sociedad.
Veracidad: Es el actuar de la enfermera(o) con lo que esta ligado al ejercicio responsable
de su profesion, obligandola a decir la verdad, aunque, esta la coloque ante una situacion
dificil. El personal debe cultivar sus virtudes morales como la honestidad, humanismo,
integridad, dignidad profesional, justicia entre otras que permitan cumplir sus principios.
Autonomia: significa la aceptacion del otro, como persona moral, responsable y libre, para
la toma de decisiones la comprension de informacion el consentimiento de la enfermera
para poder comprender la informacion que le otorgara al paciente, familia o Comunidad
quieran saber, asi como hacerlo, de manera comprensiva y con lenguaje claro y preciso.
Justicia: Hablando de la atencidn a la salud significa la distribucion equitativa de bienes,
en la comunidad, o sea, dar a cada quien lo suyo, lo merecido, lo propio, lo necesario, en

dependencia del modelo econdmico social y las necesidades de salud.
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Enfermeria aplica este principio bioético cuando jerarquiza al atender al paciente mas
grave o al mas necesitado independientemente del estatus social evitando cualquier dafio
a otra persona. Las premisas éticas de enfermeria, dara prioridad al respeto por la vida, la
dignidad y los derechos del ser humano; brindara servicios al individuo, la familia y la
comunidad, sin hacer distincién de personas, a la hora de realizar sus funciones. Debera
crear y mantener las mejores relaciones con la sociedad y sus compafieros de trabajo, en
las actividades que requieran su concurso y tendra en cuenta su constante superacion.

La ética de la enfermeria se clasifica como: Civil esta no es basada en ninguna
preferencia politica, ideoldgica o religiosa, pluralista: aceptacién en todos los enfoques,
multidisciplinaria: representa todos los criterios del personal de salud, involucrado en la
actividad asistencial, universal: aplicada a cualquier individuo.

Las virtudes morales de la enfermera son la abnegacion que es renunciar a la propia
comodidad, los deseos propios para preocuparse por los demas, la consagracion
dedicarse de lleno, a alguien cultivar con carifio, amor maternal, el enfermo para poder
ayudar al enfermo a no sentirse olvidado, la entrega es el grado mas alto del amor y de la
amistad, el servicio que sirve, sin interés, es sefal de que ama. La prudencia y la
discrecion en el habla y el fomento para escuchar al enfermo y mantener sus secretos, la
honorabilidad la paciencia y honradez son importantes, la dignidad de su profesion le
impone a la enfermera(o) el deber de respetarse, en todo momento, no haciendo nada
que desdiga de su honorabilidad, ya sea privada o publicamente, pues su conducta ejerce
una influencia especial, en la comunidad y en los individuos. (48)

Entre los elementos vinculados a la integridad de la enfermera estan y la del paciente es
una correcta ordenacion de las partes del todo, el equilibrio y la armonia, entre las
diversas dimensiones de la existencia humana necesarios, para el buen funcionamiento
de todo el organismo. La integridad de una persona se expresa en una relacién
equilibrada entre el personal de salud y el paciente. Es importante mencionar que el
personal de enfermeria demuestra ser profesional cuando hace uso de todos los diversos
valores, virtudes, aptitudes brindando una atencion digna y especializada respetando al
paciente y familiares de manera cordial sin discriminacion por su estatus social, aplicando

los principios bioéticos para poder culminar con el objetivo de enfermeria. (49)
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Para contar con la mejor calidad de los servicios de salud sean publicos o privados, obliga
a los profesionales que interactuan en la atencién a la salud a encontrar alternativas de
mejoramiento en su saber, en su practica y en la forma de asumir la responsabilidad ética
que les corresponde.

El profesional de enfermeria tiene una sélida formacion basada e fundamentos técnicos
cientificos, humanisticos y éticos los cuales permiten desempefar su ejercicio con calidad
y conciencia profesional. Durante su formacién adquiere conocimientos, habilidades y
atributos para ejercer la enfermeria, las instituciones educativas tienen como funcién
asegurar a la sociedad el tipo de cualidades que requiere un profesionista para ejercer su
practica formal, adquiere el compromiso de observar normas legales y éticas para regular
su comportamiento; asi sus acciones, decisiones y opiniones trataran de orientarse en el
marco del deber ser para una vida civilizada, respetando lo que se considera deseable y
conveniente para bien de la sociedad, de la profesidn, de los usuarios de los servicios de
enfermeria y de los mismos profesionistas. Es importante mencionar que la observancia
de las normas éticas es una responsabilidad personal y de conciencia por lo tanto,
ademas existen leyes y reglamentos en el area de la salud que determinan el ejercicio
profesional de enfermeria, es importante orientar y fortalecer la responsabilidad ética de la
enfermera, precisando sus deberes fundamentales y las consecuencias morales que hay
que enfrentar en caso de violar alguno de los principios éticos que se aprecian en la
profesién y que tienen un impacto de conciencia mas fuerte que las sanciones legales en

la vida profesional.

El cddigo de ética para enfermeria se constituye en una guia de conducta, con
fundamentos que unifiquen y delimiten los conceptos sobre el hombre, la sociedad, la
salud y la propia enfermeria. (ANEXO 4).

Los pacientes tienen derecho a recibir un cuidado integral de calidad y para eso se
requiere de enfermeras profesionales con una estimacion y respeto de si mismas y de los
demas, que amen la vida en cualquiera de sus formas y que manifiesten sus valores a
través de la paciencia y la inteligencia, con capacidad de observacion, reflexién vy

optimismo para que puedan conducir su practica con un alto sentido ético y de
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satisfaccion propia. Por todo esto se hace necesario que la enfermera conozca las
potencialidades y debilidades de si misma y de los demas, esa cualidad de reconocer su
capacidad humana implica su disposicién de dar, de conducirse y de actuar, asi como de

renunciar a todo aquello que pueda hacer y hacerle dafio.

CAPITULO I

3.1 METODOLOGIA

En esta investigacion los tipos de estudios utilizados fueron cuantitativo, descriptivo y
transversal, la muestra fue tomada bajo el criterio de accesibilidad siendo de 25 pacientes,
el universo fueron los pacientes oncologicos del Hospital General ABC Observatorio,
realizado del 1 de agosto del 2016 al 27 julio del 2017, tomando como limite temporal un
ano.

El criterio de inclusion utilizado fue los pacientes de los siguientes servicios:
Hospitalizacion Oncologia, Centro de Cancer (area ambulatoria) Unidad de Cuidados
Intensivos y Unidad de Cuidados Intermedios

El criterio de exclusion fueron los pacientes no oncoldgicos y pacientes que no desearan
participar. Los criterios de eliminacion fueron aquellos cuestionarios ilegibles o
incompletos.

La técnica utilizada para implementar el cuestionario fue por conveniencia explicandoles a
los pacientes que los fines del cuestionario eran de tipo educativo.

El Instrumento fue un cuestionario con un total de siete preguntas conformado con
preguntas dicotdémicas y de tipo Likert, el cual adquiri6 modificaciones por una prueba
piloto de 10 preguntas realizada en diciembre del 2016, el cuestionario modificado se
aplico de enero 2017 a Abril del 2017, el cual tiene como respuestas de incisos,
evaluandose bajo la escala de tipo Likert se adjunta en el apartado (ANEXO 6)

Para el procesamiento estadistico de datos se cred una base de datos en el programa
Excel, para tabular graficos y tablas con frecuencias y asi determinar el nivel de

conocimiento que tienen los pacientes oncoldgicos sobre la ley de voluntad anticipada.
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Definicion Operacional:

Se considerdé como respuesta correcta la emitida en forma congruente con la informacion
contenida en la ley de voluntad anticipada.

Conocimiento Alto- Se consideré el contestar correctamente de 5 a 7 preguntas.

Conocimiento Medio- Se consider6 al contestar de 3 a 4 preguntas correctas.

Conocimiento Bajo —Se consideré al contestar de 0.2 preguntas (ANEXO .5)
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RESULTADOS

¢ SABE DE QUE TRATA LA LEY DE VOLUNTAD ANTICIPADA?

25

20

15

10

El estado de salud de una persona La decisidn de una persona a no se
Sometida a procedimientos que
Alarguen su vida

Grafica 1: Resultados de instrumento aplicado “Conocimiento sobre la ley de voluntad anticipada en México”.

El ochenta por ciento de los pacientes oncoldgicos no tienen claro de que trata la ley de
voluntad anticipada y confunden la ley con el derecho que tiene una persona a saber el
estado de salud actual, el veinte por ciento restante saben que es la decisién de una

persona a no ser sometida a tratamientos que alarguen su vida.
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¢SABE CUALES SON LOS REQUISITOS PARA ACCEDER A LA
LEY DE VOLUNTAD ANTICIPADA?

18

16

14

12

10

36%

Tener una enfermedad terminal Desconocen

Grafica 2: Resultados de instrumento aplicado “Conocimiento sobre la ley de voluntad anticipada en México”.

El sesenta y cuatro por ciento de los pacientes oncoldgicos encuestados desconocen que
la ley de voluntad anticipada tiene requisitos para poder acceder a ella, se notd interés por

parte de los pacientes para conocer sobre los requisitos.

43

CONOCIMIENTO DE LA LEY DE VOLUNTAD ANTICIPADA EN EL PACIENTE ONCOLOGICO



ESCUELA DE ENFERMERIA DEL HOSPITAL DE JESUS

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO £
LICENCIATURA EN ENFERMERIA Y OBSTETRICIA BN C S
CLAVE 3295 -12 \“.,“/

¢, CONOCE EN QUE ENFERMEDADES APLICA LA LEY DE
¢ VOLUNTAD ANTICIPADA?

12

10

Todas Cancer Desconozco

Grafica 3: Resultados de instrumento aplicado “Conocimiento sobre la ley de voluntad anticipada en

México”.

El cuarenta por ciento de los pacientes oncoldgicos saben que todas las enfermedades
cronicas degenerativas entran dentro de los lineamientos para acceder a la ley de
voluntad anticipada, el 36 % opina que solo teniendo la patologia del cancer se puede
acceder a la voluntad anticipada y el otro 24% no tiene la informacién adecuada vy
desconoce por completo las enfermedades con las cuales aplican en la ley de voluntad

anticipada.

44

CONOCIMIENTO DE LA LEY DE VOLUNTAD ANTICIPADA EN EL PACIENTE ONCOLOGICO



ESCUELA DE ENFERMERIA DEL HOSPITAL DE JESUS

UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
LICENCIATURA EN ENFERMERIA Y OBSTETRICIA N Mt
CLAVE 3295 -12 Ao

S MEx

¢ SABE DONDE ACUDIR PARA SOLICITAR LA LEY DE
VOLUNTAD ANTICIPADA?

18

16
14
12
10

2%
8%

o N B O ©

Médico Tratante Abogado Notario Publico

Grafica 4: Resultados de instrumento aplicado “Conocimiento sobre la ley de voluntad anticipada en México”.

El 8% de los pacientes opinan que el médico tratante es la persona con la cual se debe
acudir para tener el acceso a la voluntad anticipada, el 24% de los pacientes dicen que el
abogado es la persona la cual realiza los papeleos y el 68% restante de los pacientes
saben que el notario publico es la persona la cual realiza el tramite para la voluntad

anticipada.
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¢ QUE OPINA SOBRE LA LEY DE VOLUNTAD ANTICIPADA?

25
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- B4

Es buena opcion Va encontra de la religion

Grafica 5: Resultados de instrumento aplicado “Conocimiento sobre la ley de voluntad anticipada en México”.

En la grafica se muestra que el mayor porcentaje de los pacientes oncolégicos creen que
es una buena el utilizar la ley de voluntad anticipada, la idea de minimizar el dolor y no
tener procedimientos futiles, omitiendo una muerte dolorosa, el ocho por ciento restante
opinan que va en contra de la religion y no estan de acuerdo en que las personas utilicen

la ley de voluntad anticipada.
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DISCUSION

El paciente oncoldgico tiene escasa informacion sobre el tema de la ley de
voluntad anticipada, se viola el derecho de las personas al no informar sobre
temas de interés para ayudar dentro de las etapas que conlleva una enfermedad
cronica degenerativa, por otra parte en nuestra cultura hablar de la muerte es un
tema delicado vy dificil de afrontar, sabemos que la calidad de vida de una persona
depende de su estado de salud y sus tres esferas biopsicosociales lo cual dentro de los
pacientes terminales esto se ve afectado sometidos a tratamientos, procedimientos futiles
y agébnicos, la ley de voluntad anticipada tiene como objetivo salvaguardar la vida y los
principios bioéticos brindando una muerte digna, sin embargo, debido a la escasa
informacion que se brinda a los pacientes y familiares sobre esta ley el tabu continua, es
relevante mencionar que durante la aplicacion de los cuestionarios los pacientes se notd

gran interés sobre el tema de la ley de voluntad anticipada.
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CONCLUSIONES

* Los pacientes tienen escasa informacién sobre la ley, generando malas

decisiones, procedimientos innecesarios y muertes agonicas.

* Al no ser debidamente informado se viola el derecho a una muerte digna.

* Los pacientes confunden la ley de voluntad anticipada con el tema de eutanasia

+ Se debe informar mas al personal de enfermeria con el tema de voluntad

anticipada.

RECOMENDACIONES

Es necesario unificar la informacién sobre la ley para que el personal de salud pueda

proporcionar la informacion adecuada.

Se propone enriquecer el conocimiento de dicha politica a todo el personal de Enfermeria
por medio de competencias generales con finalidad de proporcionar cuidados integrales y

paliativos e informacion unificada y correcta al paciente y familiares sobre la ley.

Por lo que se recomienda llevar a cabo cursos monograficos al personal de enfermeria
sobre el tema de voluntad anticipada, realizando cursos- talleres sobre cuidados
paliativos, se debe informar a los pacientes del hospital de forma holistica, aunque no
tengan diagnésticos de enfermedades terminales. Se recomienda difundir tripticos sobre
la “Ley de voluntad anticipada” en todo el piso del hospital para poder dar un enfoque
positivo y ampliar el conocimiento de los pacientes dando calidad de vida de principio a

fin.
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ANEXO 1
LEY DE VOLUNTAD ANTICIPADA

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, fraccién Il, 67, fraccion Il y 90
del Estatuto de Gobierno del Distrito Federal; 2, 5, 14, 15, fraccion VIl y XXIX, fracciones |,
I, 1, 1X, 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 Cédigo 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 aplicacion 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 diagnéstico del enfermo en
etapa terminal y la aplicacion de la Voluntad Anticipada; Il. Coordinacion Especializada:
Es la unidad administrativa adscrita a la Secretaria de Salud en materia de Voluntad
Anticipada; Ill. Diagnéstico médico del enfermo en etapa terminal: Es el documento
suscrito por el médico tratante, avalado por el Director de la Unidad Médica Hospitalaria o
Institucion Privada de Salud y autorizado por el Comité Hospitalario de Etica Médica,

previo analisis de la informacién contenida en el expediente clinico, el cual debera ser
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firmado autégrafamente por los mismos; V. 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 peticion libre, consciente, seria,
inequivoca y reiterada de ser sometida o no a medios, tratamientos o procedimientos
meédicos, 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 atencidén 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 Institucidon de Salud, al enfermo en etapa terminal o suscriptor del Documento
de Voluntad Anticipada o Formato, de manera veraz, completa y comprensible, sobre el
diagnéstico, prondstico y plan de manejo ;VIl. Ley: Ley de Voluntad Anticipada para el
Distrito Federal; VIII. 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;

XlI.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 exacto e inequivoco de
lo establecido en el mismo, la validez, la integracién y notificacién de los cambios que
realicen los mismos;

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

XIIl. Secretaria: Secretaria de Salud del Distrito Federal; XIV. Derogada.
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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 Il. 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: |. 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; .
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 tanatologia 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. La suscripcién del
Formato sera gratuita, el costo del tratamiento, medios y atencion meédica se sujetara a lo
establecido en la Institucién de Salud correspondiente.

Articulo 6. El paciente, que reciba atencién 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
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acompanado 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 obligacién 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 Institucién 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 érganos vy tejidos, suscribira el formato emitido por el Centro Nacional o Local
de Trasplantes.

Articulo 10. Los documentos e informacidon que se generen en funciéon de la Voluntad
Anticipada, se sujetaran a lo dispuesto en las leyes de Transparencia y Acceso a la
Informaciéon Publica y de Proteccidén 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.
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 sefala el Cédigo Civil vigente para el Distrito Federal, la
Ley del Notariado, la Ley, su Reglamento y la demas disposicion aplicable.

Articulo 13. Las Instituciones de Salud ubicadas en el territorio del Distrito Federal,

deberan utilizar el Formato que emita la Secretaria.
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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 requisita 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: |. Requisita el Formato en un sélo acto;

Il. 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; lll.
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 vy
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 Instituciéon de Salud y al enfermo en etapa terminal, suscriptor o
representante.

Articulo 16. ElI Formato contendra los siguientes elementos: I. Numero de control que
asigne la Coordinacién Especializada para su registro; Il. Datos de la Institucion de Salud:
nombre de la institucién, domicilio y area de atencion; Ill. Datos del enfermo en etapa
terminal: nombre completo, domicilio, numero telefénico, edad, sexo, estado civil,
identificacion oficial, nacionalidad, ocupacién, numero de expediente clinico y diagndstico
terminal;

IV. Los datos del suscriptor: Nombre completo, domicilio, nimero 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, nimero telefonico, edad, sexo, estado civil, identificacion oficial,

nacionalidad y ocupacion;
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VII. Observaciones; y VIII. 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

diagnéstico;

Ill. 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 manifestacion del enfermo en etapa terminal o en su caso el suscriptor de aceptar o

no donar, érganos Yy tejidos; y VI. Derogada.

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

I. Copia de identificacion oficial de los participantes;

Il. Copia del resumen clinico firmado por el Director de la Institucion de Salud o
autorizado por el Comité Hospitalario de Etica

Médica;

Ill. Derogada;

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 érganos,
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. Elolacoényuge;

Il. El concubinario o la concubina; o el o la conviviente.

lll. Los hijos mayores de edad consanguinea o adoptada;

IV. Los padres o adoptantes;

V. Los nietos mayores de edad
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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 prelacion:

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.

Articulo 25. El representante designado en el Documento de Voluntad Anticipada, una vez

que sea notificado respecto al diagndstico 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.
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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 otorgé o por el trabajador social designado
Conforme al articulo 14 del Reglamento.

Articulo 28. El 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
diagnoéstico 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 1l

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;

Il. Se realice con el animo de obtener un beneficio o provecho del enfermo en etapa
terminal o del suscriptor;

lll. El enfermo en etapa terminal o suscriptor no exprese clara e inequivocamente su
voluntad,;

IV. El enfermo en etapa terminal o el suscriptor, se exprese con sefias 0 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 contravencién a lo establecido por la Ley o el Reglamento.
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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 Coordinacion 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, objeciéon 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
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 diagnéstico del enfermo en etapa terminal;
Il. Validar ante la Coordinacién Especializada la existencia y vigencia del Documento de
Voluntad Anticipada o del Formato; y Ill. Comenzar el manejo médico multidisciplinario del
enfermo en etapa terminal.

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 evolucién, actualizacion del cuadro clinico, signos vitales,
resultados de estudios, indicaciones médicas y acciones realizadas para el cumplimiento
de la Voluntad Anticipada, lo anterior como lo sefala la Norma Oficial Mexicana NOM168-
SSA1-1998 del Expediente Clinico.
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La prescripcion de farmacos para aliviar el sufrimiento fisico y psicolégico 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 d6rganos y tejidos y una vez

confirmada su vigencia por el personal de salud, la Coordinacion 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,

I.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;

Ill. Debera ser indicada por el médico tratante, de acuerdo a la condicion médica del
enfermo en etapa terminal y programada por la Unidad Médica Hospitalaria
correspondiente;

IV.El personal de salud que asista le proporcionara al enfermo en etapa terminal los
cuidados paliativos y en su caso la sedo analgesia controlada, asi como el tratamiento
tanatologico para el enfermo y sus familiares;

V. El personal de salud, tiene la obligacién de incorporar la informacion 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 defuncién 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.
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CAPITULO V

DE LA COORDINACION ESPECIALIZADA EN MATERIA DE VOLUNTAD ANTICIPADA
Articulo 39. La Coordinacién Especializada contara con un titular, presupuesto y las areas
administrativas necesarias para su funcionamiento. El titular de la Coordinacién

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;

lll. Adjuntar las modificaciones a los Documentos de Voluntad Anticipada y a los

Formatos;

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,

dirigida 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;

VIIl.Vigilar que la informacion que se genere en funcion de la Voluntad Anticipada, se
sujete a lo dispuesto por las leyes de

Transparencia y Acceso a la Informacién Publica y de Proteccion de Datos Personales,

ambas para el Distrito Federal;

IX. Coadyuvar en las campafias de fomento, promocion y difusion 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;
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XI. Emitir el Formato y el formato del Aviso de suscripcion 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. — El presente Reglamento entrara en vigor al dia siguiente de su publicacion
en la Gaceta Oficial del Distrito Federal.

TERCERO. - La Coordinacion 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 CASAUBON.- FIRMA.- EL SECRETARIO DE SALUD, MANUEL MONDRAGON
Y KALB.- FIRMA. TRANSITORIOS DEL DECRETO POR EL QUE SE REFORMAN,
ADICIONAN 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.

SEGUNDOQO. - El presente decreto entrara en vigor al dia siguiente de su publicacion en la

Gaceta Oficial del Distrito Federal.
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ANEXO 2 DERECHOS DEL PACIENTE

1 Recibir atencién médica adecuada.

2 Recibir trato digno y respetuoso.

3 Recibir informacién suficiente, clara, oportuna y veraz.

4 Decidir libremente sobre tu atencion.

5 Otorgar o No tu consentimiento informado para procedimientos
6 Ser tratado con confiabilidad.

7 Contar con facilidades para obtener una segunda opinion.

8 Recibir atencién médica en caso de urgencia.

9 Contar con un expediente clinico.

10 Ser atendido cuando te inconformes por la atencion médica recibida.
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ANEXO 3 DERECHOS DEL PACIENTE TERMINAL

10.

El paciente tiene derecho a mantener hasta el final de sus dias la misma dignidad
y autonomia a las que ha tenido derecho en la vida.

El paciente tiene derecho a obtener informacion veraz, franca y completa acerca
de su diagndstico, opciones de tratamiento y prondstico.

El paciente tiene derecho a ser atendido por profesionales sensibles a sus
necesidades y temores en su proceso de aproximacion a la muerte, pero
competentes en su campo y seguros de lo que hacen.

El paciente tiene derecho a ser el eje principal de las decisiones que se tomen en
la etapa final de su vida.

El paciente tiene derecho a que no se le prolongue el sufrimiento indefinidamente,
ni se apliqguen medidas extremas y heroicas para sostener sus funciones vitales.

El Paciente tiene derecho a obtener alivio efectivo de su dolor y de sus sintomas,
aun si los medicamentos o medidas requeridas para ello le redujeran el tiempo de
vida restante.

El paciente tiene derecho a que las necesidades y temores de sus seres queridos
sean tenidos en cuenta antes y después de su muerte.

El paciente tiene derecho a recibir asistencia espiritual siempre que lo solicite y a
que le sean respetadas sus creencias religiosas, cualesquiera que sean.

El paciente tiene derecho a conocer y recibir explicaciones sobre los costos de los
servicios recibidos. En situacién de urgencia, se le debe atender sin exigir pago
previo.

El paciente tiene derecho a morir con dignidad, tan Confortable y apaciblemente

como sea posible.
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ANEXO 4 CODIGO DE ETICA
DECALOGO DEL CODIGO DE ETICA PARA LAS ENFERMERAS Y ENFERMEROS EN

MEXICO.

La observancia del Cédigo de Etica, para el personal de enfermeria nos compromete a:

7.

Respetar y cuidar la vida y los derechos humanos, manteniendo una conducta honesta
y leal en él cuidado de las personas

Proteger la integridad de las personas ante cualquier afectacion, otorgando cuidados
de enfermeria libres de riesgos.

Mantener una relacién estrictamente profesional con las personas que atiende, sin
distincion de raza, clase social, creencia religiosa y preferencia politica.

Asumir la responsabilidad como miembro del equipo de salud, enfocando los cuidados
hacia la conservacién de la salud y prevencion del dafio.

Guardar el secreto profesional observando los limites del mismo, ante riesgo o dano a
la propia persona o a terceros.

Procurar que el entorno laboral sea seguro tanto para las personas, sujeto de la
atencion de enfermeria, como para quienes conforman el equipo de salud.

Evitar la competencia desleal y compartir con estudiantes y colegas experiencias vy

conocimientos en beneficio de las personas y de la comunidad de enfermeria.

8.

10.

Asumir el compromiso responsable de actualizar y aplicar los conocimientos
cientificos, técnicos y humanisticos de acuerdo a su competencia profesional.

Pugnar por el desarrollo de la profesion y dignificar su ejercicio.

Fomentar la participacion y el espiritu de grupo para lograr los fines profesionales.
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ANEXO 5 ESCALA DE LIKERT

Escala de tipo Likert

Medicion: 5-7= alto 3-4-= medio -0-2 = bajo

ANEXO 6 CUESTIONARIO

OBJETIVO GENERAL

Conocer el nivel de conocimiento sobre la ley de voluntad anticipada en México.
INSTRUCCIONES DE LLENADO: Analice las preguntas y encierre el inciso que usted
considere, no deje preguntas sin responder.

Este cuestionario es realizado sin fines de lucro su finalidad es académica y de inv.
Medicion:

5-7= alto 3-4-= medio -0-2 = bajo.

1- ¢ Conoce la ley de voluntad anticipada?
a) Si
b) No

2- ; Sabe de qué trata la ley de voluntad anticipada?

a) Sobre el estado de salud del paciente

b) La decisidén que toma una persona de ser sometida a tratamientos o procedimientos

médicos que pretendan prolongar su vida o se encuentre en etapa termina.

c) Es la eutanasia
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3- ¢ Sabe cuales son los requisitos para acceder a la ley de voluntad anticipada?

a) Ser mayor de edad
b) Tener una enfermedad terminal, un pronéstico menor a seis meses y nota clinica
que valida el estado de salud.

c) Desconozco
4- ; Conoce en que enfermedades aplica la ley de voluntad anticipada?
a) Todas
b) Cancer
c) Cardiacas
d) Neurolégicas

5- ; Sabe que existe un limite de tiempo para usar la ley de voluntad anticipada?

Si
No

6- ;Sabe donde acudir para solicitar la voluntad anticipada?
A) Meédico tratante
B) Notario publico
C) Abogado
7- ¢ Qué opina sobre la ley de voluntad anticipada?
a) Considero es una buena opcion

b) Considero es mala opcion

c) Vaen contra de la religion
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del protocolo:
LEY DE VOLUNTAD ANTICIPADA EN MEXICO

Investigador principal: Cerrillo Ramos Clara Yessica

Sede donde se realizara el estudio: Centro Medico ABC

Nombre:

A usted se le esta invitando a participar en este estudio de investigacién., que consta de la
realizacion de una encuesta. Antes de decir si participa o no, debe conocer y comprender
cada uno de los siguientes apartados. Este proceso se conoce como consentimiento
informado. Siéntase con la absoluta libertad para preguntar sobre cualquier aspecto que le

ayude a aclarar sus dudas al respecto.

Una vez que haya comprendido y si usted desea participar, entonces se le pedird que
firme esta forma de consentimiento, de la cual se le entregara copia firmada y fechada.
(Enunciar brevemente cada uno de los apartados en un lenguaje no médico, accesible a

todas las personas).

1. JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

La Voluntad Anticipada es la decision que toma una persona 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

forma natural, protegiendo en todo momento la dignidad de la persona.

2. OBJETIVO DEL ESTUDIO

Conocer el nivel de conocimiento sobre la ley de voluntad anticipada en México.

CONOCIMIENTO DE LA LEY DE VOLUNTAD ANTICIPADA EN EL PACIENTE ONCOLOGICO

70



ESCUELA DE ENFERMERIA DEL HOSPITAL DE JESUS
¢ UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
LICENCIATURA EN ENFERMERIA Y OBSTETRICIA
CLAVE 3295 -12

A usted se le esta invitando a participar en un estudio de investigacion que tiene como
objetivos:

« Analizar el tipo de informacién con la que cuentan los pacientes oncologicos

» Realizar un triptico informativo para los pacientes sobre la ley de voluntad
3- ACLARACIONES

No existe ningun riesgo hacia su persona.

El unico beneficio es de fines académicos vy hacer del conocimiento de los pacientes

la existencia de la ley de voluntad anticipada en México,

* Su decisién de participar en el estudio es completamente voluntaria.

* No habra ninguna consecuencia desfavorable para usted, en caso de no aceptar la
invitacion.

» Si decide participar en el estudio puede retirarse en el momento que lo desee, aun
cuando la investigacién responsable no se lo solicite, pudiendo informar o no, las
razones de sus decisiones, la cual sera respetada en su integridad.

* No tendra que hacer gasto alguno durante el estudio.

* No recibira pago por su participacion.

» En el transcurso del estudio usted podra solicitar informacion actualizada sobre el
mismo al investigador responsable.

+ Usted también tiene acceso a los Comités de investigacion y de ética en
investigacion del Centro Médico ABC en caso de que tenga dudas sobre sus
derechos como participante del estudio: con la Lic. Valeria Ruelas
044.55.43.57.35.60

* Si considera que no hay dudas ni preguntas acerca de su participacion, puede, si
asi lo desea, formar la Carta de Consentimiento Informado que forma parte de este
documento.

» Se cuidara la confidencialidad de todos los datos personales proporcionados y no

seran publicados ni compartidos por ningun medio.
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3. CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo, he leido y comprendido Ila
informacion anterior y mis preguntas han sido respondidas de manera satisfactoria. He
sido informado y entiendo los datos obtenidos en el estudio pueden ser publicados o
difundidos con fines cientificos. Convengo en participar en este estudio de investigacion.

Recibiré una copia y fechada de esta forma de consentimiento.

Firma del participante Fecha
Testigo 1 Fecha
Testigo 2 Fecha
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Esta parte debe ser completada por el investigador (o su representante): he explicado al
Sr(a).la naturaleza y los propdsitos de la investigacion; le he explicado acerca de los
riesgos y beneficios que implica su participacion. He contestado a la pregunta en medida
de lo posible y ha preguntado si tiene alguna duda. Acepto que he leido y conozco la
normatividad correspondiente para realizar investigacion con seres humanos y me apego
a ella. Una vez concluida la sesién de preguntas y respuestas, se procedié a firmar el

presente documento.

Nombre del investigador

REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO Titulo

del protocolo:

Investigador principal:

Sede donde se realizara el estudio:

Nombre del sujeto de investigacion:

Por este producto deseo informar mi decision de retirarme de este protocolo de
investigacion por las siguientes razones: (Este apartado es opcional y puede dejarse en

blanco si asi lo desea el paciente).

Si el paciente asi lo desea, podra solicitar que le sea entregada toda la informacién que

se haya recabado sobre él, con motivo de su participacion en el presente estudio.
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