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"El hombre no se destruye por sufrir. El hombre se destruye por sufrir sin ningun motivo"

Viktor E. Frankl

1. INTRODUCCION

A través de los avances cientificos y tecnolégicos los seres humanos hemos prolongado
nuestra expectativa de vida. Lo anterior no tiene precedente alguno en la historia de la especie
humana y aunque sin duda esto se traduce en diferentes beneficios y representa un éxito que
todos debemos celebrar, también conlleva el advenimiento de otros desafios y problematicas
emergentes. En tan solo las ultimas cuatro generaciones y a lo largo de unas pocas décadas
hemos al menos duplicado la esperanza de vida al nacer, lo cual no se habia presentado en las
ocho mil generaciones previas en la historia de nuestra especie. Son ahora los padecimientos
crénico degenerativos y no comunicables las predominantes causas de morbimortalidad. Hemos
abatido o mitigado importantemente la mortalidad materno infantil y la asociada a la mayoria de
las enfermedades infectocontagiosas agudas tan frecuente en tiempos pasados. Aqui vale la
pena hacer un paréntesis para no dejar pasar la oportunidad de hacer menciéon dela grave
pandemia mundial por SARS-COV-2 que desde 2020 ha ocasionado la muerte demillones de
personas. Hace mads de 45 afnos una enfermedad infectocontagiosa no representaba la principal
causa de muerte en muchas sociedades, incluyendo algunas con el mayor nivel en los indices de
desarrollo y bienestar humano. Esta situaciéon imprevista y emergente vino a poner en evidencia
la enorme trascendencia del tema que da pie a este trabajo: la importancia de la toma informada,
anticipada y razonada de decisiones en la atencion médica al final de la vida. Esta pandemia, que
si bien ha afectadodesproporcionadamente a la poblacion mas longeva, ha incidido también
sobre los mas jovenesdesafiando la ya tan impuesta y extendida creencia de que solo podemos
morir bien adentrados en la vejez. La dificultad para reconocer, hablar y pensar en el
envejecimiento y la muerte en la sociedad contemporanea impide prepararse para la etapa final
de la vida. Si bien entonces la muerte puede acontecer en cualquier etapa de la vida, hoy lo mas
probable es alcanzar la vejez. Sin embargo, muchos de esos Ultimos afios de existencia se viven
en condiciones de importante discapacidad, dependencia y en condiciones de calidad de
vida
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cuestionables. Si anteriormente nuestro temor era morir prematuramente o en forma subita e
inesperada, ahora para muchos el temor es morir demasiado tarde, en forma lenta y dolorosa.
Incluso mds que a la muerte misma, la gente le teme mas al sufrimiento. La longevidad alcanzada
constituye un éxito cuestionable si es a expensas de vivir un nimero considerable de los ultimos
afios de nuestra existencia en condiciones de enorme dolor y pesadumbre. La medicalizacion de
la muerte hace que los fabulosos avances técnicos logrados en la medicina siempre tengan algo
gue ofrecer para extender la vida. Sin embargo, que algo sea técnicamenteposible no significa
gue sea adecuado. En la relacién del enfermo con el profesional sanitario hemos transitado
gradualmente de un modelo paternalista en donde el médico decidia y ordenaba lo que el
paciente debia hacer a otro que reconoce al enfermo como sujeto de derechos y no solo objeto
de proteccién. La cultura de los Derechos humanos y de los pacientes, asi como el
reconocimiento de la autonomia han propiciado un modelo de relaciéon en donde la toma de
decisiones es compartida y consensuada. La muerte es inevitable, vivir o morir con sufrimiento

no lo es. Tomar anticipadamente las decisiones adecuadas puede marcar la diferencia.
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2. MARCO TEORICO

2.1. Envejecimiento poblacional y calidad de muerte
La ONU establece la edad de 60 afios para considerar que una persona es adulta mayor
en los paises de ingresos medios y bajos, en este contingente se encuentra nuestro pais. En los

paises desarrollados se considera para esto la edad de los 65 afios. (ONU, 2015)

A nivel global, la poblacién mayor de 65 afios crece a un ritmo mas rapido que el resto
de los segmentos poblacionales. Segun datos del informe "Perspectivas de la poblacion mundial
2019", en 2050 una de cada seis personas en el mundo tendra mas de 65 afos (16%), mas que
la proporcién actual de una de cada 11 en 2019 (9%). Para 2050, una de cada cuatro personas
gue viven en Europa y América del Norte podria tener 65 afios 0 mas. En 2018, por primera vez
en la historia, las personas de 65 aflos 0 mas superaron en nimero a los nifios menores de cinco
afios en todo el mundo. Se estima que el nimero de personas de 80 aflos o mas se triplicara, de
143 millones en 2019 a 426 millones en 2050. El tamafio y la composicion por edades de una
poblacién se determinan a través de tres procesos demograficos a la vez: la fertilidad, la
mortalidad y la migracidn. Todas las regiones han experimentado un aumento considerable en la
esperanza de vida desde 1950. Al aumentar la esperanza de vida al nacer, la mejora en la
supervivencia de las personas mayores explica la proporcidon cada vez mayor en la mejora
generalizada de la longevidad. La reduccion de la fertilidad y el incremento de la longevidad son,
por tanto, factores clave del envejecimiento mundial de la poblaciéon; pero no hay que olvidar
gue la migracién internacional también ha contribuido al cambio de las estructuras de edad en
varios paises y regiones. (ONU, 2019). Cabe aqui hacer mencién queeste ultimo factor, el de
la migracién juega un papel importante en la composicién demografica de nuestro pais, asi como
otros elementos emergentes como la sobremortalidad expresada en varones jévenes producto
de la violencia. Todo lo anterior favorece que proporcionalmente el contingente de adultos

mayores en México sea aln mayor a lo proyectado (INEGI, 2020)

La Encuesta Nacional de Dindmica Demografica 2018 reporté que el nimero de personas

de 60 afios 0 mds que reside en México es de 15.4 millones, cifra que representa
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12.3% de la poblacion total, de las cuales 1.7 millones viven solas. Su estructura por edad indica
gue 43.1% tiene entre 60 y 69 afios, mientras que mas de la tercera parte (36.4%) entre 70y 79
afios. Sélo entre 17.4 y 3.1% su edad oscila entre los 80 y 90 afios 0 mas, respectivamente. Segun
la encuesta, 36.7% de aquellos que viven solos reciben jubilacion o pensidon; 21.7% estdn
ocupados, pero no reciben prestaciones; 15.7% reciben aguinaldo y sélo 13.4% tiene vacaciones
con goce de sueldo. Entre las personas de edad que viven solas, la mayoria se atienden cuando
tienen un problema de salud (96.8%). El IMSS es la principal institucidon a la que acuden para
atenderse (30.7%); una cuarta parte (25.4%) va a los Centros de Salud u hospitales de la
Secretaria de Salud y uno de cada cinco (20%), a clinicas o instituciones privadas (INEGI, 2018).
Proyecciones de porcentajes similares se estiman para el afio 2021 cuando se calcula habrd en
México 128°972, 439 habitantes, con una esperanza de vida al nacer para las mujeres de 78.2

afios y para los hombres de 72.5. (CONAPO, 2020)

La anterior transicion demografica se traduce también en una transicién epidemiolégica,
es decir, el cambio en la forma de enfermar y morir de las personas. Vivimos un dramatico cambio
en la carga de la enfermedad y con nuevos elementos constitutivos: la fragilidad y los sindromes
geriatricos. Sélo cuatro de cada diez hombres y tres de cada diez mujeres mayores gozan de
buena o muy buena salud. La autopercepcién de la salud, elemento considerado en este trabajo,
por cierto, es un indicador util para medir el nivel de salud de la poblacion, dado que contiene
elementos sociales y culturales que influyen en las condiciones fisicas y mentales de las personas
mayores. La diabetes y la enfermedad isquémica del corazén son las afecciones que mayor carga
de mortalidad representan. En 2016, 63.2% de los fallecimientos fueron de personas de 60 afios
o mas de edad. Ocho de cada diez muertes ocurridas en esta poblacién fueron por enfermedades
no transmisibles y 63% resultaron de las diez principales causas de enfermedad. Aunque el origen
de las defunciones es similar entre hombres y mujeres, hasta 5.1% de las muertes femeninas aun
se da por infecciones respiratorias agudas bajas y desnutricién calérico-proteica, las cuales son
altamente prevenibles. Se sabe que 35 de cada 100 personas mayores presentan, al menos, dos
condiciones sincrénicas (hipertension arterial, diabetes mellitus, hipercolesterolemia o

hipertrigliceridemia). Mas de 17% reporta depresion y
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mas de 15% deterioro cognitivo o demencia. Dos terceras partes de los afios de vida saludables
perdidos por personas de 60 afios o mas se relacionan con estilos de vida desfavorables. La
hipertension arterial, el consumo excesivo de sal y grasas saturadas, el bajo consumo de granos
y semillas y el elevado colesterol son los factores de riesgo individual que mas contribuyen a la
pérdida de afios de vida saludables (AVISA) y que mads aportan a las muertes de las personas
mayores. Una quinta parte de las personas que llega a los 60 afios en México esta en condicién
de fragilidad. Esta es una condicién que disminuye la capacidad de responder a factores
estresantes y aumenta la vulnerabilidad a desenlaces desfavorables tales como la muerte, la
discapacidad y la dependencia. Ademas, incrementa el uso de servicios de salud (urgencias,
residencias geriatricas, hospitalizacidn, entre otros). La prevalencia de fragilidad oscila en 20%
alrededor del mundo, mientras que las personas mayores mexicanas alcanzan una prevalencia
de 21.6%. En los dos ultimos afios, cuatro de cada diez personas mayores de 60 afios han
sufrido al menos una caida. La diabetes es la principal causa de discapacidad en personas de 70
afios o mds, ademdas de representar una importante carga de mortalidad prematura. No
obstante, a la discapacidad también contribuyen significativamente una serie de trastornos
(como afecciones osteomusculares, deterioro sensorial auditivo o visual, enfermedad de
Alzheimer, entre otras) que implican pérdidas de afios de vida saludable. Una de cada cuatro
personas mayores tiene limitaciones funcionales. La discapacidad es mas frecuente entre las
personas mayores que en el resto de la poblacién. No obstante, mas de 70% de las personas
mayores son funcionales e independientes, lo que les permite llevar a cabo las actividades de la
vida diaria con plena autonomia. A diferencia de lo que ocurre en los demas grupos etarios, en la
poblacién de 60 afios o mdas de edad son las mujeres quienes muestran la prevalencia mas
elevada de discapacidad, lo cual se debe a una mayor sobrevivencia y a que llegan a esta etapa
de la vida en condiciones de salud mas precarias que los varones. Alrededor de 27% de las
personas adultas mayores tienen alguna dificultad para realizar actividades de autocuidado
(como caminar, vestirse, bafiarse o levantarse de la cama). Las principales limitaciones son
articulares (22%), cognitivas (18%) y visuales (16%). Asimismo, las personas sin escolaridad o
escolaridad baja tienen mas restricciones para llevar a cabo estas funciones. A mayor edad, se

presenta una mayor prevalencia y severidad de las dificultades para realizar las actividades
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basicas e instrumentales de la vida diaria. Tres de cada cuatro personas mayores con
discapacidad enfrentan barreras ambientales para desempenar sus actividades cotidianas. Una
de cada cuatro personas mayores necesita algln apoyo o cuidados dentro del hogar, uno de cada

tres después de los 80 afios. (INGER, 2016).

El grupo de adultos mayores presenta varias caracteristicas biolégicas y psicosociales que
lo hacen especialmente susceptible a la presentacion de enfermedades mentales. En esta etapa
de la vida, se incrementan los factores de estrés bioldgico, psicoldgico y social, al mismo tiempo
gue se ve mermada la capacidad de adaptacién, lo que aumenta la vulnerabilidad a la
enfermedad mental. La pobreza y el estrés son factores que contribuyen a la presencia de
trastornos mentales en la poblacién general y que se asocian con frecuencia con los adultos
mayores, ademas de factores biolégicos como el dolor crénico, la pérdida de salud, los déficits
sensoriales, la inmovilidad, la dependencia y la fragilidad. Todos estos factores contribuyen al
desarrollo de problemas mentales y al incremento de la necesidad de cuidado a largo plazo, lo

qgue favorece el aislamiento, la soledad y el estrés psicoldgico crénico.

En los adultos mayores se estima que 20% de los sujetos de 60 afios 0 mds padecen algun
problema de salud mental o neuroldgico y que éstos representan 6.6% del total de la
discapacidad (afios de vida ajustados por discapacidad) para este grupo de edad. Los trastornos
neuropsiquiatricos mas frecuentes en el adulto mayor son la depresién y la demencia, seguidos
por los trastornos de ansiedad y abuso de sustancias, problemas que muchas veces pasan
inadvertidos, incluso para el personal de salud. La demencia y la depresidn se encuentran entre
las primeras causas que contribuyen a la discapacidad y dependencia en los adultos mayores.
Especial menciéon merece la alta letalidad del fendmeno suicida en este contingente. Los adultos
mayores se enfrentan a retos fisicos y mentales que deben ser reconocidos y abordados. Los
problemas de salud mental son subidentificados por profesionales de la salud, por los propios
adultos mayores y sus familiares, lo que, aunado al estigma propio de estos padecimientos, da
como resultado la falta de la bdsqueda de atencidn. Hacer pues referencia a la salud mental de
los adultos mayores es hablar de una poblacidon doblemente vulnerable y estigmatizada, primero
por las implicaciones de pertenecer al grupo de adultos mayores vy
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después por presentar ademds problemas de salud mental. En México, no obstante, los esfuerzos
para desarrollar programas o incorporar iniciativas en programas que ya operan, aln no es
posible en general lograr la equidad en la atencion de los grupos vulnerables, y menos aun en el
terreno especifico de la salud mental, la cual presenta ain mayores rezagos. Una revision de las
acciones para subsanar las desigualdades en seguridad social y atencién de la salud en la
poblacién en general y de los adultos mayores en particular hace evidente que los programas

siguen planteados de manera vertical y que carecen de articulacion entre ellos (ANM, 2015)

Por otra parte, mucho se habla de "Calidad de vida", pero mas recientemente se ha
generado otro indicador o métrica denominado "Calidad de Muerte". Un estudio emblematico
gue hace una evaluacion de este indicador en adultos de 80 paises de todo el mundo y el cual
ya se habia realizado en 2010, en el que participaron especialistas de todo el mundo, fue
desarrollado por The Economist y la Fundacidn Lien. El indice esta disefiado de acuerdo con la
definicidn de cuidados paliativos de la OMS y utiliza 20 indicadores (cuantitativos y cualitativos)
y 5 categorias (contexto de los cuidados paliativos y cuidado de la salud, recursos humanos,
asequibilidad de los cuidados, calidad de los cuidados y nivel de participacién comunitaria).
México, se ubicd en el lugar 43 de 80 de manera general, pero en algunos indicadores especificos
ocupa los ultimos lugares. Cabe hacer mencidon que otros paises de la regién latinoamericana
estan mejor posicionados que nosotros (The Economist, 2015). Se encuentra en curso el inicio
del siguiente estudio "Indice de calidad de muerte y el morir" pretendiendo publicar los resultados

el préximo afio. (Lien Foundation, 2020)

Otra referencia obligada que denota con claridad las condiciones tan adversas en las
cuales las personas fallecen en México y el mundo surge de un influyente informe que revela las
graves carencias y limitaciones para el acceso a los cuidados paliativos y el alivio del dolor.En
dicho reporte, para cuya realizaciéon México fue pais ancla, sefiala que casi la mitad de las muertes
presentadas anualmente a nivel global, es decir 25.5 millones de personas de 56 millones en
total, se acompafian de una gran cantidad de dolor y sufrimiento no atendido. A lo anterior se

suma que mucha otra gente que no muere vive también en condiciones similares
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(35 millones de personas) a partir de un indicador generado en dicho estudio que denominaron
Sufrimiento grave relacionado a la salud (SGS). En nuestro pais anualmente estariamos hablando
de 230 mil muertes, es decir el 37% de la mortalidad total, cuyo sufrimiento seria perfectamente
evitable con el debido acceso a los cuidados paliativos. (Knaul, 2017). Cifras muysimilares, aunque
ahora actualizadas con la grave afectacidén ocasionada por la pandemia por SARS- COV-2 surgen
en un reporte reciente donde se describen los nuevos y emergentesdesafios resultantes de este

fendmeno. (WHPCA, 2020)

2.2 La atencidon médica y el proceso en la toma de decisiones al final de la vida

Las actividades médicas se dan siempre dentro del contexto de una relacién que
establecen los pacientes con su médico, relacién que genera valores inherentes de los que
depende su viabilidad: vinculacién, confianza, empatia, veracidad y reflexion; en otras palabras,
profesion. Profesidn que clasicamente se ha caracterizado como ciencia y arte. Arte que involucra
los valores humanisticos mencionados antes y que actualmente se reflejan en el respeto a la
dignidad de la vida humana desde su inicio hasta su final mediante la inclusién de los derechos
humanos. Toda accién médica debe ser producto del proceso deliberativo que se da entre los
pacientes y los profesionales médicos, por lo que la relacidn entre los actores debe ser protegida
y promovida. Dicha interacciéon dialéctica debe generar un intercambio de informacion y
disipacidon de dudas tal que le permita a un paciente tomar una decisidon sobre aceptar o no
aceptar una accién médica propuesta. El proceso de consentimiento informado debe ser un
producto natural de una relacién paciente-médico sana y no solamente ser visto como una
formalidad administrativo-legal. Para ejercer adecuadamente la autonomia, uno de los aspectos
mas importantes es la comprension completa de aquello que se nos cuestiona o se nos presenta.
Cuando las opciones utilizan la terminologia de algiin campo de conocimiento especifico sucede
gue quienes son ajenos a este comprenden poco su significado, por lo que resulta cuestionable
la facultad de decisidn libre e informada. Si bien la toma de decisiones implica grandes retos "ya
que la muerte como proceso permite prepararse para que sea acorde con las convicciones
personales mantenidas a lo largo de la vida, sobre todo en aquellos casosen los que se conoce

su cercania", este tipo de decisiones deberian de ser meditadas y
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comprendidas antes de las crisis, durante la cual se superponen numerosos factores que limitan
la libertad de las personas de tomar las decisiones de ellas mismas y sus allegados (Pichardo, L.

2019)

Desde hace varias décadas se reconoce un cambio en la atencidn médica: del
paternalismo que predominé por mucho tiempo se ha ido pasando a un modelo que toma en
cuenta la autonomia del paciente. En el pasado el médico determinaba por su cuenta qué
tratamientos aplicar al paciente, para lo cual se guiaba por los principios de beneficencia y no
maleficencia. Con el desarrollo de la bioética ha ganado reconocimiento el derecho del paciente
a participar en las decisiones sobre sus tratamientos, por la sencilla razén de que éstos afectan
su cuerpo vy su vida, para bien y para mal. Es un hecho que el médico y el paciente no siempre
ven las cosas desde el mismo angulo y que el efecto positivo de una accién terapéutica puede ir
acompafiado de otros muy desagradables. Un médico que atiende a un paciente con enfermedad
terminal puede considerar mas importante intentar curar o alargar sus dias, mientras que el
paciente puede preferir conservar una mejor calidad de vida, aunque ésta se acorte. Reconocer
la autonomia del paciente no exime a los médicos de la responsabilidad por sus acciones,
simplemente hace que la compartan con él, lo cual requiere dedicar tiempo (un recurso
especialmente escaso cuando la carga de trabajo institucional es abrumadora) y calidaden la
comunicaciéon con ellos. Ahora bien, se sobreentiende que cuando el paciente no tiene
autonomia para decidir, alguien debe hacerlo en su nombre, como es el caso de los menores y
de los pacientes mentalmente incompetentes. Cuando se trata de pacientes menores que
entienden su situacién, aunque legalmente no se reconozca un “consentimiento informado”, es
importante tomar en cuenta su “asentimiento informado”. El caso de los pacientes que si fueron
mentalmente competentes y dejaron de serlo merece otra consideracion: por una parte,su
anterior derecho a la autonomia cede el lugar a la beneficencia y, por la otra, es posible que
hayan establecido una voluntad anticipada cuando adn tenian la capacidad, con lo cual se

mantiene su autonomia. (Alvarez, A. 2018)

Para poder tomar decisiones adecuadas, los pacientes deben recibir toda la informacion

concerniente a su condicion, incluyendo el tratamiento propuesto y sus beneficios, posibles
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riesgos, efectos secundarios y su costo. También deben ser informados de otras alternativas
legitimas y éticas que estan a su disposicion. Es el paciente competente en conformidad con el
médico, en primera instancia, quien debe decidir las opciones individuales de su manejo. Las
decisiones que se toman al final de la vida implican una ineludible carga ética relacionada con el
sistema de creencias de cada persona y constituyen una parte de la moral individual (Casas, M.

2007)

Existen fundamentos éticos y juridicos, aunque aun con cierta ambigliedad, para que el
paciente tome decisiones sobre el final de su vida de manera temprana. Sin embargo, hay un
conocimiento insuficiente en los profesionales de la salud y en la sociedad sobre las decisiones
médicas relacionadas con el final de la vida. No se trata solo de dilemas biomédicos o técnico
sanitarios, sino que existen aristas de indole bioético, juridico, sociocultural y de la mas diversa
naturaleza, por lo que la interdisciplina como eje coordinador en el andlisis y la discusién de los
casos favorece una mejor comprensién de la realidad y cdmo enfrentarla para resolver sus

multiples conflictos y problematicas.

En el contexto de la atencién médica la “forma de morir” en realidad constituye “la forma
de vivir la etapa que precede la pérdida de la vida”, con el menor sufrimiento posible y bajo una
perspectiva en la que se respeten los valores y decisiones de la persona que muere.Sin
embargo, existe un debate de tipo médico, filosofico, antropolégico, socioldgico y hasta politico
en torno al final de la vida que dificulta el trabajo clinico cotidiano. Existe una gran confusion
generada por el uso de términos incorrectos o confusos. Aunado a esto, se inventan neologismos
gue lo Unico que aportan es el agravamiento de la confusidn. Este fendmeno sin duda tiene
origenes ideolégicos, pero adolece totalmente de sustento racional y razonable. Es importante
gue los miembros que integran el area de la salud sean capaces de manejar un lenguaje comun
gue permita una comunicacién fluida y clara al considerar el cumplimiento del dltimo de los

objetivos de la medicina: propiciar una muerte en paz, una muerte digna. (Mansilla, A. 2019)
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2.3. Opciones para una muerte digna legalmente accesibles en México

En la literatura y en el debate publico predomina el término de "Muerte digna" sin existir
en realidad un consenso en la forma en la que esta podria ser definida. La caracteristica subjetiva
gue tiene el término de "dignidad" hace que este sea utilizado en diferentes formas, incluso en
ocasiones en formas contrarias o contrapuestas. Asi, por ejemplo, quienes consideran a la
eutanasia como una opcidén éticamente valida y justificable argumentan dignidad en esa accién.
Por el contrario, quienes se oponen a su practica sefialan que esta atenta precisamente contra la
dignidad de las personas. Para algunos, las Unicas opciones de optar por una "Muerte digna" son
las que hoy en dia son legales y estan permitidas en nuestro pais haciendo énfasis en las
regulaciones, normativas, incluso las reformas legales, como es el hecho de llevar al rango
constitucional el acceso a los cuidados paliativos, rechazando en todo momento la legalizacién
de la muerte asistida negando en esta practica dignidad alguna. (Mancera, M. 2020). Otros mas
sefialan que si bien representan un avance importante las legislaciones logradas, estas deberian
aun de ampliarse para considerar a la muerte asistida como una opcién adicional. Se trata
entonces de un debate actual, vigente y ain no agotado. Para propésitos de este trabajo haremos
uso del término "Muerte digna" dado el descrito predominio existente en la discusién de esta
materia, aunque resultaba pertinente hacer las anteriores aclaraciones. Ante un tema tan
controversial y polarizante, lo recomendable para poder estudiar, debatir y reflexionar con
seriedad al respecto seria hacer uso de un lenguaje neutro, descriptivo y carente de adjetivos o
calificativos de carga valorativa, ya sea positiva o negativa. Una recomendacién adicional de
algunos autores es que también es pertinente al discutir estos temas no hacerlo solo desde la
perspectiva meramente abstracta o tedrica defendiendo solo posiciones o valores muchas veces
de cardcter personal reduciendo el debate al terreno ideolégico cuando estamos frente a
escenarios variados y complejos en donde el enfermo se enfrenta a problematicas y decisiones

tremendamente importantes y personalisimas (Alvarez, A. 2018)

Puesto que debemos entonces hacer uso de algunos términos, este sentido, es importante hacer

mencion de una referencia obligada en la materia en nuestro pais siendo que instancias
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como la Academia Nacional de Medicina establecié su postura sobre las decisiones al final de la

vida y sugirié algunas definiciones (Mansilla, A. 2019)

-Rechazo al tratamiento: Es la no aceptacién de acciones médicas propuestas mediante el
ejercicio de una decision autonoma sustentada en la Carta de Derechos de los Pacientes y
provista en la Ley General de Salud. Es la potestad de toda persona para decidir sobre la
aceptacién o no de las intervenciones, procedimientos o tratamientos propuestos por sus
médicos, aun si como consecuencia de esta decision el paciente muere. El médico puede ofrecer
a su paciente un tratamiento que considera que lo beneficiard, pero el paciente no estd obligado
a aceptarlo. Asi como en la limitacién del esfuerzo terapéutico el peso de la decisién recae en el
médico, en el rechazo del tratamiento estd en el paciente. Destaca el hecho de que en un
escenario en el que el deseo de un enfermo sea fallecer tiene la alternativa de rehusarsea recibir
un tratamiento del que dependa la vida, sin embargo, si la enfermedad en cuestiéon no tiene
tratamientos de los que dependa el mantenimiento de esta, entonces no le es posible lograr ese
cometido. Para algunos autores existe una discusién ética al respecto pues estd permitido
entonces rechazar tratamientos que traigan como consecuencia la muerte, mas no esvalido
éticamente realizar una intervencion en forma activa con el mismo propdsito. El
desconocimiento juridico y ético normativo en nuestro pais en este escenario concreto es de
los que causa mayor confusidén y discusién entre los médicos y profesionales sanitarios. Esta
decisién forma parte del consentimiento informado, por lo que no puede imponerse ninguna
terapia a un paciente que no da su consentimiento, lo cual estd respaldado también pordiversos
documentos de consenso ético (por ejemplo, la Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos

Humanos de la UNESCO de 2005).

-Limitacidn del esfuerzo terapéutico: Es el no inicio de medidas terapéuticas o bien la suspension
de aquellas ya iniciadas que, de acuerdo con el contexto clinico especifico del paciente y a la luz
de la evidencia médica disponible, se consideran futiles y, si acaso, solo consiguen prolongar la
vida bioldgica sin posibilidad de proporcionar una recuperacién funcional con una calidad de
vida minima. Cuando el médico tiene datos suficientes paraconsiderar que los tratamientos
curativos ya no sirven al paciente y, por el contrario, le pueden
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causar mas sufrimiento, debe comunicarselo para acordar de manera conjunta la suspensién
del tratamiento. Si la suspension se refiere a tratamientos de soporte vital, se conoce esta
decision como “limitacion del esfuerzo terapéutico”, la cual puede implicar no dar un
tratamiento, o dejar de darlo, lo que corresponde a los términos withold y withdraw en la
literatura en inglés. Si bien desde el punto de vista ético ambas decisiones son adecuadas, la
primera suele ser mas facil de tomar para los médicos. Si el paciente no puede participar en la
decision, el médico debe tomarla con el consentimiento de los familiares o del representante del
paciente. En este contexto de limitacidn del esfuerzo terapéutico se da la “orden de no reanimar”,
con la cual se establece en el expediente clinico la indicacién de no hacer maniobras de
resucitaciéon en caso de que el paciente presente paro cardiorrespiratorio. Se entiende que con
la limitacidn del esfuerzo terapéutico se producird la muerte del paciente. No es que se cause,
sino que se deja de impedir, razén por la cual se habia llamado a esta decisién “eutanasia
pasiva”; es preferible prescindir de las diferentes clasificaciones de eutanasia y llamar

“eutanasia” exclusivamente a la que es activa, directa y voluntaria.

-Voluntad anticipada: A fin de encontrar solucién a las situaciones en que el paciente no puede
decidir en relacién con el final de su vida, quiza por estar inconsciente o mentalmente
incapacitado para hacerlo, surgié el testamento vital (como se tradujo el término “living will “) y
que es preferible llamar “voluntad anticipada”, “voluntades anticipadas”, “directivas
anticipadas”, “instrucciones previas” y otros términos similares. El término “testamento vital”
resulta inadecuado porque el testamento es un documento que se hace valido después de la
muerte y aqui de lo que se trata es de contar con instrucciones sobre lo que la persona quiere
cuando aun vive. En un sentido amplio, son las decisiones que toma una persona (sana o como
paciente con enfermedad incurable, amenazante para la vida o en etapa terminal) en las que
anticipa situaciones que quisiera o no quisiera que se dieran en cuanto a su atencién médica.
Establece disposiciones sobre donacidn de érganos y tejidos con fines de trasplante y nombra un
representante legalmente valido que pueda fungir como albacea de sus deseos, mismos que se

pueden expresar de dos formas: a) cuando esta en pleno uso de sus facultades mentales,

informado y con capacidad de comunicacién, o b) si estd impedido para expresarse, a través de

15|Pdagina



un documento de voluntad anticipada formal previamente elaborado. Si el paciente no pudiera
expresarse ni contara con un documento de voluntad anticipada, debera generarse un proceso
de toma de decision sustituta mediante el cual se busca un acercamiento a lo que pudieran ser
los deseos no expresados del paciente, explorando el conocimiento que al respecto pudieran
tener familiares, amistades, conocidos y personas importantes en su vida (consejeros espirituales
o religiosos) para llegar a una vision que permita la decisién sustituta a cargo del familiar
responsable o de su representante legalmente aceptado. En una forma mas concreta, es un
instrumento mediante el cual una persona competente establece por escrito su voluntad sobre
los tratamientos que querria y no querria recibir de encontrarse en una situaciéon en que no pueda
expresar por si mismo su voluntad. La voluntad anticipada entra en vigor cuando la persona ya
no puede expresar su voluntad. La declaraciéon esta dirigida al personal de salud y a otras
personas significativas con la intencién de que entren en vigor cuando el paciente pierdala
capacidad para tomar decisiones. En la medida en que este instrumento ha adquirido
reconocimiento, se ha buscado formalizarlo y por eso se habla de documento de voluntad
anticipada. Para poder ejercer la voluntad anticipada existen dos modalidades: el documento,
el cual se tramita ante notario publico, y el formato que se otorga en instituciones de salud
publicas, privadas y sociales. Para que cumpla su propdsito es importante contar con una

reglamentacién que establezca lo siguiente:

1. Lineamientos y apoyo para llenar estos documentos con el asesoramiento meédico

conveniente y con la especificidad posible.

2. Mecanismos de registro para que el personal médico de diferentes instituciones tenga acceso

a los documentos de voluntad anticipada de los pacientes.

3. Medios para promover una mayor conciencia de la utilidad de estos documentos y de la
importancia de que sean previamente discutidos con las personas significativas con el fin de

gue sea mas facil hacerlos valer en su momento.

En el documento se puede designar un representante para que tome las decisiones en
nombre de quien expresa su voluntad y se puede validar ante notario o ante dos testigos; en
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cualquier momento el interesado puede revocarlo. Por otra parte, se recomienda revisarlo y
actualizarlo periddicamente (por ejemplo, cada cinco afos), como se recomienda hacer con el

testamento en el que se establece el destino de los bienes de la persona al morir.

Las voluntades anticipadas tienen una doble funcién. En primer lugar, ayudan a las
personas que deben decidir sobre la vida de un paciente incapacitado. ¢Se debe reanimar a un
enfermo con una demencia muy avanzada?; ¢se puede decidir no curarle una neumonia?;
écudnto tiempo se debe prolongar la vida de un individuo en estado vegetativo persistente? Son
algunas preguntas que familiares y médicos deben responder y para ellos representa un gran

apoyo saber qué dijo el paciente al respecto cuando todavia le era posible.

Ademas, suscribir este documento da una gran tranquilidad a muchas personas que estdn
al tanto de que pueden llegar a encontrarse en una situacion en la que no querrian que se
prolongara su vida y estarian incapacitadas para expresar su voluntad. Las personas eligen, no
sélo en funcién de lo que van a sentir, sino de acuerdo con sus valores. Quien llegue a estar en
estado vegetativo persistente, sin ninguna conciencia, experimenta lo mismo (es decir, nada) vivo
o muerto. Pero cuando estaba consciente y sélo lo contemplaba como una posibilidad, si era muy

importante poder elegir no vivir asi y confiar que se respetaria su decision.

Debe tenerse en cuenta que el documento de voluntad anticipada tiene las limitaciones
gue imponga la legislacién del lugar (no se puede, por ejemplo, esperar que se cumpla un pedido
de eutanasia mientras la legislacion del pais la prohiba). Finalmente, puede suceder que la
voluntad anticipada de un paciente entre en conflicto con la conciencia de los médicos o
familiares (lo que también sucede con pacientes competentes), y en tal caso sera de gran ayuda
el asesoramiento de un Comité Hospitalario de Bioética. La Comisién Nacional de Bioética lo
define como un grupo interdisciplinario cuya funcidon es auxiliar al personal de salud, a los
pacientes y a los familiares a tomar decisiones ante dilemas éticos que se presentan en la

atencion médica.

Cuando no se cuenta con el apoyo de la voluntad anticipada, médicos y familiares se
orientan por el “juicio sustitutivo”: reconstruir cual hubiera sido la decisién del enfermo con
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base en su personalidad, valores, expresiones en vida, etc. O bien, por el “mejor interés”: actuar

considerando el maximo beneficio del paciente.

A principios de 2008 entré en vigor la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal.
Tal como lo indica su primer articulo, tiene por objeto: "establecer y regular las normas,
requisitos y formas de realizacion de la voluntad de cualquier persona con capacidad deejercicio,
respecto a la negativa a someterse a medios, tratamientos y/o procedimientos médicos que
pretendan prolongar de manera innecesaria su vida, protegiendo en todo momento la dignidad
de la persona cuando por razones médicas, fortuitas o de fuerza mayor, sea imposible mantener

su vida de manera natural". (Ley de voluntad anticipada para el DistritoFederal, 2008)

Esta ley respalda el derecho de los enfermos a rechazar tratamientos que prolonguen su
vida y obliga a los médicos a respetar su decisidn, al mismo tiempo que da confianza a estos
ultimos de que no serdn acusados de homicidio si el paciente muere. Sin embargo, el nombre de
la ley no es el adecuado pues llama “voluntad anticipada” a la decisién que toma unpaciente
consciente y mentalmente competente y que, por tanto, puede expresarla por si mismo
(recuerde que el término “voluntad anticipada” se refiere a la declaraciéon que hace una persona
previendo que en un futuro no pueda hacerlo y otros deban decidir por ella). Por esta razén, aun
cuando la ley representa un gran avance para la sociedad, porque busca respaldar los derechos
de los pacientes y dar tranquilidad legal a los médicos respecto a las decisiones sobre el final de

la vida, seria importante subsanar los problemas conceptuales que presenta.

Es necesario distinguir entre dos situaciones que ahora estan mezcladas en la ley: 1) la
decision de un enfermo de rechazar tratamientos que ya no le benefician, y 2) la voluntad que
una persona (enferma o no) expresa por anticipado, mediante un documento, previendo que en
un futuro ya no pueda hacerlo. Aclarando estas diferencias se podran superar los obstaculos que
ahora impiden respaldar adecuadamente los derechos de las personas en cada una de estas
situaciones. Esta ley, de orden local, sirvido de modelo a otras leyes locales de diferentes entidades

en México (16 en total), las cuales contienen también problemas conceptuales.
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Asimismo, fue un precedente importante para otra de orden federal de aplicacién en todo el pais
y que toma un nombre mucho mas adecuado. Asi, se reforma y adiciona la Ley General de Salud
en materia de cuidados paliativos y se crea el Titulo Octavo Bis denominado De los cuidados

paliativos a los enfermos en situacion terminal. (Ley General de Salud, 2014)

-Planificacidon anticipada de la atencidn. Un concepto relacionado, aunque en realidad mas
amplio que el de las voluntades anticipadas corresponde a la Planificacion anticipada de la
atencion o Planificacion compartida de los cuidados (Advance Care Planning). Hablamos también
de la toma de decisiones informadas acerca de la atencion médica, aunque a diferencia de la
voluntad anticipada que entra en vigor cuando la persona no esta en condiciones de expresar sus
preferencias, esta otra modalidad se hace a lo largo de la vida consciente y acorde al estado de
salud especifico, cambiante, variable y particular de cada persona. Mientras que suscribir un
documento de voluntad anticipada es un acto puntual y transversal de expresion de decisiones
muy generales que se hace frente a un notario o figura legal en un escenario que puede resultar
distante en tiempo y espacio fisico a los escenarios clinicos reales en los que eventualmente se
puede encontrar la persona, la Planificacidén anticipada de la atencion no es un acto puntual, sino
un proceso continuo en las que el sujeto acuerda con sus médicos tratantes y familiares
decisiones sobre enfermedades especificas yaen curso. Es muy diferente lo que un joven sano
decide al suscribir una voluntad anticipada a lo que puede decidir mas especificamente un
octagenario con insuficiencia cardiaca avanzada ante la posibilidad de presentar una arritmia y
paro cardiaco, optar o no por medidas de reanimacién avanzada, cuidados intensivos,
tratamiento de una neumonia o infecciones, etc. Esnecesario hacer especial mencidon de este
concepto pues resulta también de interés particular para los profesionales de la salud mental con

las enfermedades neurodegenerativas y las demencias (NICE, Guideline. 2018)

En México el concepto es relativamente novedoso y aun no se encuentra formalmente en
nuestra legislacién y menos aun implementado a través de programas o acciones especificas,
aunque algunos de los programas de voluntades anticipadas en entidades del pais empiezan a

difundir el tema en espacios académicos y de divulgacién. Sin embargo, su

19| Pdagina



implementacion obedece a los principios y el espiritu ya plasmado en la ley en la materia y no
existen naturalmente sanciones en su puesta en prdctica. Lo anterior aplica de la misma forma al

siguiente instrumento.

-Ordenes médicas de tratamiento de soporte vital. (POLST) Otro instrumento menos conocido
aunque cada vez mas utilizado e implementado en Estados Unidos y otros paises, aunque adn no
en el nuestro y que forma parte de la Planificacion anticipada de la atencion es el POLST
(Physician Orders for Life-Sustaining Treatment) que aplica para pacientes particularmente
graves con fragilidad avanzada y pluripatologia cronica compleja con ingresos hospitalarios no
planificados recientes por emergencias médicas y en los que se prevee con alta probabilidad el
deceso préximo o incluso inminente. En términos practicos equivale a un formulario portatil de
drdenes médicas, el enfermo lo carga fisicamente consigo en todo momento. Este recurso se ided
porgque en ocasiones ante una situacion critica o de emergencia, por ejemplo, al encontrar a una
persona mayor que vive sola en estado de inconsciencia, sin poder proporcionar datos ni expresar
voluntades y al no poder contactar a familiares e ignorar si este habia establecido directrices
anticipadas o planificado su atencién habiéndola documentado debidamente, le encuentran
portando este formulario que puede dar instrucciones muy precisas, por ejemplo: "Si, llevenme
al hospital, intenten RCP" o "Quiero quedarme aqui, no intenten RCP". En 2014 el Instituto de
Medicina, ahora la Academia Nacional de Medicina de Estados Unidos ordend a cada uno de los
estados a crear su propio programa POLST, asi como sus reglas de operacidon e implementacion.

(Lee, R. 2020)

-Cuidados paliativos: Cuando se suspenden los tratamientos, sean curativos o de soporte vital,
el paciente debe recibir cuidados paliativos para que su vida sea de la mayor calidad posible, lo
qgue implica atender sus diferentes necesidades. Esto es lo ideal, aunque todavia se requiere un
desarrollo considerable de este tipo de atencién, tanto en México como en muchos otros
paises. Los cuidados paliativos consisten en proporcionar el cuidado activo y total del paciente
gue no responde a un tratamiento curativo, con especial atencién al dolor, otros sintomas fisicos
y psicoldgicos, asi como a sus necesidades espirituales. El cuidado esta a cargo de un equipo
multidisciplinario e incluye la atencién a la familia. Los cuidados paliativos no son
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excluyentes de los tratamientos curativos y cuando se requiera deben brindarse desde el
momento del diagndstico a través del manejo de soporte y continuarse en todo momento, hasta

el final de la vida.

En la Asamblea Mundial de la Salud realizada en 2014 para el fortalecimiento de los
cuidados paliativos, se establecié sobre estos lo siguiente: "Alivian el dolor y otros sintomas
angustiantes; afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal; no intentan ni
acelerar ni retrasar la muerte; integran los aspectos psicoldgicos y espirituales del cuidado del
paciente; ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente como
sea posible hasta la muerte; ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a la familia a adaptarse
durante la enfermedad del paciente y en su propio duelo; utilizan un enfoque de equipo para
responder a las necesidades de los pacientes y sus familias, incluido el apoyo emocional en el
duelo, cuando esté indicado; mejoran la calidad de vida, y pueden también influir positivamente
en el curso de la enfermedad; pueden dispensarse en una fase inicial de la enfermedad, junto
con otros tratamientos que pueden prolongar la vida, como la quimioterapia o la radioterapia, e
incluyen las investigaciones necesarias para comprender y manejar mejor complicaciones clinicas

angustiosas". (OMS, 2014)

Para propésitos de este trabajo utilizaremos las anteriores definiciones pero vale la pena
mencionar que la Asociacidn Internacional de Hospicios y Cuidados Paliativos desarrollé una
nueva definicién consensuada de los cuidados paliativos (CP) que se centra en el alivio del
Sufrimiento grave relacionado con la salud (SGS), un indicador o métrica propuesta por la
Comisidn Lancet de Acceso Global a Cuidados Paliativos y Alivio del Dolor y que se basa en el
analisis de las 20 condiciones que representan mayor carga global de enfermedad y de los 15

sintomas mas discapacitantes, (11 fisicos y 4 psicoldgicos). (Radbruch, L. 2020)

Aunque para muchas enfermedades crdénicas los enfoques de atencién prioritarios en
muchos paises son los de caracter preventivo, en el caso de México por desgracia la atencion se
enfoca aun en la atencidén curativa y es asi que frente a padecimientos como el cédncer, por

ejemplo, que representa la segunda causa de muerte y ocasionan mas de 90 mil muertes al
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afio, aunque algunas de las principales causas de la enfermedad son prevenibles, la mayoria de
los enfermos acuden a atencién ya en fases avanzadas de la enfermedad. Este diagndstico tardio
y el deseo de recibir tratamiento curativo, independientemente de las posibilidades de beneficio,
en ocasiones excluyen —de manera equivocada— implementar un manejo oportuno de cuidados
paliativos. Un porcentaje importante de pacientes con enfermedad en fase avanzada podrian
aliviar su sufrimiento y mejorar su calidad de vida al incorporar la medicina paliativa al continuum

de la atencion médica (CSG, 2018).

Una amplia gama de enfermos requiere cuidados paliativos. La mayoria de los adultos que
los necesitan presentan padecimientos crénicos tales como enfermedades cardiovasculares
(38.5%), cancer (34 %), enfermedades respiratorias crénicas (10.3%), sida (5.7%) y diabetes
(4.6%). Muchas otras afecciones pueden requerir asistencia paliativa; por ejemplo, la
insuficiencia renal, enfermedades hepaticas crénicas, esclerosis multiple, enfermedad de
Parkinson, artritis reumatoide, enfermedades neurolédgicas, demencia, anomalias congénitas y
tuberculosis resistente a los medicamentos. La decisidn por parte de los clinicos de definir a un
paciente como terminal debe ser tomada sélo por especialistas con experiencia, y estar sujeta a
revision permanente. He aqui uno de los puntos en cuestionamiento existentes en nuestro marco
normativo, si bien, como se sefialé anteriormente la atencidn paliativa se puede dispendiar desde
el diagnéstico mismo de una enfermedad amenazante para la vida, nuestro marco legal y
regulatorio sigue haciendo énfasis en el diagnéstico especializado de terminalidadsefialando
como limitante adicional el requisito de considerar una expectativa de vida no mayorde seis
meses, lo cual en consensos internacionales ya no se utiliza si quiera para definir tal estado de
terminalidad puesto que entre otras cosas, aun frente a las enfermedades con cursos y
trayectorias mas conocidas y relativamente predecibles, como el cancer, desde el punto de vista

técnico es dificil estimar con precision la sobrevida aun por parte de especialistascompetentes.

Si bien el modelo de atencién mexicano en materia de cuidados paliativos propuesto en
2018 por el Consejo de Salubridad General hace énfasis en la importancia de proporcionar

atencién desde el primer nivel, en forma ambulatoria y domiciliaria, estamos aun lejos de
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contar con la infraestructura, los insumos y los recursos humanos capacitados para ello. Los
cuidados paliativos se deben otorgar en todos los niveles de atencidn, acorde a los recursos
humanos, materiales y financieros disponibles. Los equipos especializados concentrados en las
instituciones de alta especialidad en las grandes ciudades prioritariamente deben enfocarse a la
atencion paliativa de los casos de mediana y alta complejidad y proporcionar asesoria para el
control y seguimiento de los pacientes paliativos en el primer nivel de atencién (Knaul, et al.,

2017).

Es importante mencionar que los pacientes en terreno paliativo presentan multiples
sintomas, que pueden ser aliviados con intervenciones de relativo bajo costo, mejorar la atencién
de las personas en fase avanzada y terminal es un elemento esencial para la calidad deatencién
dentro del sistema de salud. Ademas del dolor, a través de la atencién paliativa se pueden
atender otros sintomas blanco como la anorexia, caquexia y astenia, nduseas y vémito, cuidados
de la boca, estrefiimiento y constipacion, ansiedad, depresion, disnea, delirium o estado
confusional agudo, prurito, respiracion estertorosa, urgencias en medicina paliativacomo la
sofocacidn o disnea terminal y el estatus epiléptico. En este sentido es importante hacer mencién
qgue si bien los cuidados paliativos pueden ofrecer una enorme gama de posibilidades de
intervenir para ofrecer alivio y calidad de vida en la etapa final, como cualquierotra especialidad
médica tiene también limitaciones y algunos sintomas o emergencias especificas, por fortuna las
menos, se presentan como refractarios a las intervenciones paliativas convencionales optando
como ultimo recurso a la sedacidon paliativa. A continuacién, presentamos algunas definiciones

mas precisas de esta intervencién:

-Sedacidn paliativa: Es la administracion de farmacos, en las dosis y combinaciones requeridas,
para reducir la conciencia de un paciente en situacion terminal, tanto como sea preciso, con el
fin de aliviar uno o mas sintomas no controlables con otras medidas que le causan sufrimiento
0 angustia, realizada con su consentimiento o, si no es factible, con el de su familia o
representante. Ante sintomas refractarios al manejo paliativo, este viene a ser el Ultimo de los
recursos. Se acepta que puede precipitar la terminacién de la vida (generalmente por depresién
respiratoria, hipercapnia e hipoxia), pero se considera que este no es el propésito de la
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sedacién ya que lo que se busca es mitigar o reducir el sufrimiento del enfermo (principio moral

del doble efecto)

-Sedacion continua y profunda hasta la muerte: Describe la forma de sedacién que se da a un
paciente cuya muerte se prevé en un tiempo menor a dos semanas, cuando no se ha podido
aliviar su sufrimiento por otros medios. Esta sedacion va acompanada del retiro de alimentacién
y del retiro o mantenimiento a niveles minimos de hidratacidén. Puede precipitar laterminacién
de la vida, pero este no es el propdsito de la sedacién, el cual simplemente es causar la
inconsciencia para que el paciente no experimente el sufrimiento que no se puede aliviar durante

el tiempo que le queda de vida.

2.4. Muerte asistida y opciones no legalmente accesibles o reguladas en México

Si hay términos en los que es necesario ser muy preciso en las definiciones que permitan
un entendimiento y por ende una discusién racional al respecto son los que en particular tienen
gue ver con este apartado. Cabe hacer mencién que no necesariamente existen definiciones
operacionales aceptadas universalmente, de tal forma que, por ejemplo, para los detractores de
la muerte asistida, en lo que a ellos respecta, podrian no hacer distincién alguna entre la
eutanasia y el homicidio. Para los propdsitos de este trabajo utilizaremos algunas de las
definiciones propuestas en el documento de postura que al respecto la Academia Nacional de
Medicina de México dio a conocer en 2019, asi como de las utilizadas por algunos académicos e
investigadores del tema en nuestro pais. Es pertinente aqui senalar que dichas definiciones se
basan en la forma en la que estas practicas se entienden y se implementan en los pocos paises

en donde el ejercicio de la muerte asistida esta legalizado.

En ocasiones los cuidados paliativos no consiguen aliviar el sufrimiento del enfermo, que
puede ser fisico o emocional, y en esta situacién algunos pacientes consideran preferible
adelantar su muerte y solicitan a su médico ayuda para morir de manera seguray sin dolor — un
tipo de ayuda que sdlo en los paises donde es permitida (no es el caso de México) se puede pedir
y discutir abiertamente con el médico —. Si es el médico quien realiza la accidon que causa la

muerte del paciente, se habla de "eutanasia" (accidon que suele consistir en la aplicacién de
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una inyeccion intravenosa que causa la muerte en cuestion de minutos). Si la ayuda del médico
se limita a proporcionar al enfermo los medios para que éste termine con su vida (por ejemplo,
una dosis letal de medicamentos), se trata de un suicidio médicamente asistido. Cabe hablar de
“suicidio médicamente asistido” porque se refiere a la ayuda que da un médico a un paciente con
los conocimientos y medios que tiene por su profesion: proporciona o prescribe una dosis de
medicamentos para causar una muerte segura y sin dolor. Se distingue del "suicidio asistido",
fuera del contexto médico, en que la ayuda la puede dar cualquier persona a travésde

diferentes medios; esto Ultimo sélo esta permitido en Suiza. (Alvarez, A. 2018)

-Eutanasia: Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) las definiciones existentes sobre
la eutanasia no son exactas y pueden variar de una persona a otra, pero tienen varios elementos
en comun. La mayoria de los investigadores y académicos restringen su descripciéna la
eutanasia directa o 'activa’, que se puede definir como "el acto deliberado de poner fin a la vida,
a peticion propia o de algun familiar”. La anterior definicion carece de especificaciones
pertinentes. La misma Organizaciéon Mundial de la Salud en 1990 declard: "Con el desarrollo de
métodos modernos de tratamiento paliativo, no es necesaria la legalizacion de la eutanasia.
Ademds, ahora que existe una alternativa viable a la muerte dolorosa, debieran concentrarse
los esfuerzos en la implementacion de programas de tratamiento paliativos, antes que ceder ante
las presiones que tienden a legalizar la eutanasia. Una solucion mds humana para los enfermos
en situacion terminal es el de otorgarles medicamentos cada vez mds eficaces para abolir el dolor
y el sufrimiento y sin que tengan como efecto colateral el acortamiento de la vida.La ciencia estd
avanzando con pasos agigantados en ese sentido, de tal forma que muchos expertos consideran
que la aprobacion de la eutanasia y el suicidio asistido saldrd en breve del centro del debate y
este se concentrard en la aprobacion de técnicas y medicamentos paliativos cada vez mds eficaces
para hacer la muerte mds humana". Evidentemente esto no sucedid asi. En los afios noventa y
en la primera década del nuevo milenio se aprobd la muerte asistida en los Estados Unidos, en
los estados de Oregdn, Washington, Montana, Vermont, California, Maine y otros mas. En 1995
se legalizé en el territorio de Victoria en Australia y en 1998 se aprobd en Colombia, aunque no

entré en vigor muchos afos después. Este pais es al momento
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el Unico latinoamericano que cuenta con una ley de este tipo. Posteriormente se legalizé en
Holanda, Bélgica, Luxemburgo y Canada. Mds recientemente legislaciones similares se aprobaron
en Espafia y Nueva Zelanda. Como se puede ver, la tendencia en los ultimos 30 afos en el
mundo es hacia la aprobacién en pocos paises o al menos la continuacién de la discusién y el

debate.

Etimoldgicamente, eutanasia significa “buena muerte” y se refiere a la accién que realiza
un médico para inducir la muerte de un paciente que la ha solicitado libremente por padecer un
sufrimiento intolerable para el que no hay alivio, el cual estd causado por una enfermedad o
condicién médica para las que no existen alterativas terapéuticas. Se lleva a cabo por unmétodo
indoloro que produce rapida inconsciencia seguida de paro cardiorrespiratorio irreversible. Es
recomendable evitar las clasificaciones propuestas en subtipos: activa, pasiva, directa, indirecta,
voluntaria, involuntaria, etc. La eutanasia es directa, activa y voluntaria. Directa porque la muerte
se produce en forma deliberada como producto de la intervencion médica, es decir, no es
accidental. Activa porque el médico actua o interviene activamente y la muerte no se produce
por un acto de omisién. El mas importante de los requisitos es que siempre es voluntaria, a
peticidn concreta, explicita, reiterada y persistente por parte de un sujeto competente,
informado de su estado de salud, que experimenta un sufrimiento fisico o incluso psiquico que
considera intolerable y para el que se han agotado todas las alternativas razonables de
tratamiento. El médico ha consultado a un colega o en su caso a un 6rgano consultor. Este es el
modelo implementado en los Paises Bajos y con algunas variaciones se hace en forma similar en
otros lugares. Cabe hacer aqui mencién que los médicos cuyas creencias no les permitan practicar

III

la eutanasia no estan obligados a ello y pueden aludir a la figura ética del "objetor de conciencia"

En México estd prohibida la practica de la eutanasia y del suicidio medicamente asistido,
de acuerdo a lo estipulado en la Ley General de Salud en su articulo 161 Bis 21 que a la letra dice:
“Queda prohibida, la prdctica de la eutanasia, entendida como homicidio por piedad, asi como el
suicidio asistido conforme lo sefiala el Codigo Penal Federal, bajo el amparo de estaley.” (LGS,

2014)
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-Suicidio medicamente asistido: Es la ayuda que da un médico a un paciente en respuesta a su
solicitud y consiste en proporcionarle los medios para que el paciente ponga fin a su vida. La
ayuda puede consistir en darle una prescripcion de una dosis letal de medicamentos o los mismos
medicamentos. El paciente es quien realiza la accidn final que causa su muerte. Para evitar las
connotaciones negativas que conlleva el uso de la palabra suicidio se emplea en algunos lugares

el término "Physician Aid in dyng" (ayuda médica para morir). (Dugdale, L. 2019)

-Suicidio asistido: Es la ayuda que da una persona a otra que desea terminar con su vida. La ayuda
no estd restringida al contexto médico. Esto significa que el motivo de la persona que quiere
morir no necesariamente se debe a una enfermedad, la ayuda la puede dar cualquier personay
los medios utilizados pueden o no ser médicos. Suiza es el Unico pais en donde esto esta
legalizado y son asociaciones civiles las que asisten en la muerte de quien tras cumplir
determinados requisitos pueden acceder a ella. Aunque se practica fuera del dmbito sanitario o
del sistema publico de salud, suelen ser médicos integrantes de dichas asociaciones quienes
participan en esta accién. Se otorga también a extranjeros y los criterios para que una solicitud
sea aprobada son mads laxos aplicandose no solo a enfermos terminales, sino incluso, y esto es de
competencia directa nuestra, a quienes sufren padecimientos mentales que consideran que su
sufrimiento no ha sido aliviado con las intervenciones convencionales. Si bien esto resulta
sumamente polémico, sabemos que dentro de los trastornos mentales graves existen
definiciones operacionales de aquellos casos refractarios o resistentes a tratamiento y que estos

son tan dolorosos e incapacitantes como cualquier padecimiento fisico.

Existen posturas contrapuestas y encontradas sobre el tema, con argumentos vélidos y
atendibles en ambos bandos, por lo que un consenso parece improbable. Una causa
determinante que explica el creciente interés en promover la discusidén del tema es el incremento
en las ultimas décadas de la cultura relacionada con la defensa de los Derechos Humanos y de
los principios de libertad y autonomia, especificamente la relacionada con los usuarios de los
servicios de atencion médica. Sin embargo, existe consenso en que es necesario debatir el tema

en el contexto actual en que se ha incrementado el nimero de personas con
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padecimientos crénicos, de larga evolucién y asociados a altos niveles de sufrimiento ante los
cuales no siempre la atencién médica puede ofrecer alternativas aceptables para el enfermo.

(CONAMED, OPS. 2017)

-Interrupcidn voluntaria del comer y beber: En los ultimos afios ha comenzado a aparecer en la
literatura médica y bioética la diccidn inglesa “Voluntary Stopping of Eating and Drinking” (VSED).
En realidad, se trata de una préctica de origen incluso milenario arraigada en determinadas
culturas en las que los ancianos muy enfermos, fragiles y ya préximos a la muertecon la intencién
de fallecer conseguian su cometido en pocos dias. La practica se fundamentabaen creencias
religiosas y aspectos espirituales profundos propios del Brahmanismo y otras religiones
orientales. En la actualidad, se trata de una practica que se propone con la “intencién primaria”
de anticipar la muerte de una persona que no quiere seguir viviendo, en ocasiones planteada
como alternativa a la eutanasia, al suicidio asistido o a la sedacién paliativaterminal donde esto
no es permitido o cuando por alguna circunstancia esta es la eleccion del enfermo. Es la decision
de un paciente de dejar de consumir alimentos y de beber agua. Cabe aqui hacer mencién de que
no se trata de la anorexia que se presenta con frecuencia en la vejezy se agrava con determinadas
enfermedades como el cancer, las insuficiencias organicas o multiples enfermedades avanzadas
y graves, pero suele ser que estas coexisten y esto facilita la muerte en un sujeto ya desnutrido y
con bajas reservas fisiolégicas por lo que el decesoacontece en pocos dias generalmente asociado
a falla cardiaca secundaria a fibrilacién ventricular producto del desequilibrio hidroelectrolitico.
Debe también hacerse la distincidon de aquellos casos en los que existen trastornos alimentarios,
otros trastornos psiquiatricos primarios o motivaciones de otra indole, por ejemplo, quienes se
someten voluntariamente a huelgas de hambre. Aunque se describe como un proceso
relativamente indoloro, esta practica no estd exento de algun grado de sufrimiento por lo que
incluso algunos reciben asistencia médica para el manejo de sintomas como los calambres,
cefalea o nduseas. Se trata de un acto voluntario que realiza una persona consciente de las
consecuencias, por lo que la intencidn bésica en todo momento es adelantar el fallecimiento.
Naturalmente plantea en los entornos hospitalarios los dilemas respecto a forzar Ia

alimentacion e hidratacidon a través de sondas o
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incluso procedimientos mas cruentos e invasivos como gastrostomias, intervenciones que cabe
decir en determinados escenarios clinicos pueden ser futiles aun en aquellos enfermos que no
tienen la intencién de fallecer. Estd de por medio el debate acerca del derecho del paciente
competente a impedir intrusiones involuntarias en su cuerpo. En las ultimas décadas el tema a
despertado interés en el dmbito académico, clinico, juridico y bioético no lograndose consensos
al respecto. Algunos autores consideran que, aunque el acto fenomenoldgicamente tiene
particularidades, no es mas que una variante del suicidio y le consideran motivo de intervencion
medico psiquidtrica en un sujeto con autonomia disminuida. Otros condenan ética y moralmente
la practica. Por otro lado, destaca el pronunciamiento que en la materia la Real Academia Médica
Holandesa realizé en 2014 en el que validé dicha practica. En Holanda, dondela muerte asistida
estd legalizada, se lleva una casuistica y se registran datos estadisticossefialando que entre 600
y 1800 personas fallecen al aflo de esta manera. El perfil de quienes optan por la interrupcién
voluntaria del comer y beber se caracteriza por tratarse de sujetos al menos octogenarios o
nonagenarios con una o varias enfermedades avanzadas, aunque no necesariamente terminales,
con sintomas somaticos de dificil control paliativo que generan sufrimiento que consideran
intolerable, ademas de tratarse de individuos con dependenciatotal y haberse caracterizado
anteriormente por ser marcadamente auténomos e independientes en las que estas
circunstancias de dependencia les resultan inaceptables (Requena, P. 2018). En nuestro pais la
legislacidn vigente establece solo de manera general la obligatoriedad de otorgar en los enfermos
terminales los llamados cuidados basicos que incluyen, ademas del aseo y medidas de confort, la
hidratacion y la alimentacién como minimo, pero no se aclara que hacer ante escenarios

complejos como los planteados. (LGS, 2014)

-Suicidio racional. Tanto la eutanasia como el suicidio médicamente asistido son formas de
muerte voluntaria porque es el paciente quien decide morir. En este sentido, se puede decir
gue son formas de suicidio (la accién de quitarse la propia vida), si bien en ambas la persona
recibe ayuda para morir, pero tienen caracteristicas especificas que las distinguen del fenémeno
suicida que se atiende en los contextos clinicos en los servicios de salud mental. Mientras que el

suicidio ocurre en cualquier circunstancia y por diversas razones, la eutanasia y
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el suicidio médicamente asistido tienen lugar en el contexto de la atencidon médica y se aplican
cuando el sufrimiento que causa una enfermedad es intolerable para enfermo. Ahora bien, es
importante distinguir también entre el suicidio que se elige —que se puede clasificar como

I”

“racional”— y el que ocurre cuando un individuo se precipita a la muerte bajo un estado de
desesperacion, depresion o psicosis —el “irracional”—. En este caso la persona no esta eligiendo
y por eso se le debe proteger para impedir que se quite la vida y ofrecerle el tratamiento
adecuado: psiquiatrico, psicoterapéutico o una combinacién de los dos, después delo cual,
probablemente, querra seguir viviendo. Causa confusion que se utilice la misma palabra,

“suicidio” en los dos casos, cuando hay libertad y cuando no la hay, porque en esencia son dos

acciones muy distintas. (Alvarez, A. 2018)

La formacion y la prdactica psiquiatrica tradicional prioriza la prevencion y deteccidn
oportuna del riesgo y las conductas suicidas reconociendo que particularmente la poblacién de
adultos mayores es considerada de especial riesgo siendo que, si bien no lo intenta con mas
frecuencia con respecto a otros grupos etarios, si lo consuma con mucho mayor éxito haciendo
uso de métodos de mas alta letalidad. Sabemos del alto porcentaje de psicopatologia presente
en los sujetos suicidas mas no se ha abordado debidamente la explicacion de aquellos casos en
donde no se documenta la presencia de algin padecimiento mental que motive dicha conducta.
Este fendmeno, la ausencia de psicopatologia, se presenta con mayor frecuencia en la poblacién
de adultos mayores suicidas, en los que incluso ante la presencia de comorbilidades fisicas
complejas y avanzadas, estas no necesariamente se encuentran en un estado de terminalidad.
Presentan un grado variable de discapacidad o dependencia, aunque algunos de ellos siguen
siendo razonablemente independientes y funcionales. Sin embargo, no se logra documentar la
presencia de sindrome depresivo, patologia afectiva o psiquiatrica que motive la ideacion suicida.
(Dzeng, E. 2018). Algunos muy longevos expresan "cansancio de vivir" y otros mas incluso
complacidos senalan que disfrutaron plenamente su vida, pero esta seha "completado" y desean
ya fallecer. Algunos autores llaman a este fendmeno por ello: "vidas completas". El "suicidio
racional" y las "vidas completas" son constructos no reconocidos oficialmente puesto que

nuestras clasificaciones y nosologias no contemplan dichos escenarios
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y mucho menos los explican, sin embargo, esto no solo sucede, sino que incluso parece hacerlo
cada vez con mayor frecuencia. Llama la atencién el hecho de que no han sido psiquiatras o
profesionales de la salud mental, sino geriatras, o incluso otros profesionales no médicos como
socidlogos y filésofos quienes estan haciendo énfasis en la presentaciéon de este fendmeno.

(Balasubramaniam, M. 2018)
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3. ANTECEDENTES

En los ultimos afios se han realizado diferentes encuestas de opinién acerca del
conocimiento y postura sobre los términos relacionados con las decisiones al final de la vida en
las que se ha estudiado la posicién que sobre el tema tienen sectores de la poblacion abierta,
estudiantes, cuidadores, familiares de enfermos, asi como de profesionales sanitarios. Si bien la
informacidén arrojada en dichos trabajos es valiosa al reflejar la postura en la materia que tienen
los grupos evaluados, muchos de estos estaban representados por poblaciones jévenes,
razonablemente sanas y que percibian a la propia muerte como algo ajeno o aun distante a
ellos dadas sus circunstancias. Asi por ejemplo, en una encuesta en linea realizada en nuestro
pais aplicada a 544 sujetos de cuatro grandes ciudades, las mujeres representaron el 70% de los
participantes, la edad promedio fue de 35 afios, el 9% fueron adultos mayores (aunque en
condiciones de salud y funcionales éptimas), el 73% tenia estudios superiores, solo el 1%
reconocia tener un mal estado de salud y por definicidn se excluian a enfermos terminales. En
concordancia con estudios similares, la mayor edad, el menor nivel educativo y menor apego a
las creencias religiosas se correlacionaron con la preferencia por las medidas que privilegian la
preservacion de la vida, incluso por encima de la calidad de esta (Pichardo, L. 2019). La encuesta
nacional sobre muerte digna México 2016 de la asociacidon civil "Por el derecho a morir con
dignidad" arroja resultados similares (DMD, 2016). Lo anterior es replicable en diferentes paises
y culturas de lo mas diversas y distintas a la nuestra. En el 2015 en China Macao, un estudio
similar encontré que las personas mayores con mayor religiosidad preferian mantener la vida
gue aquellas con menor religiosidad. Las personas menos educadas enfatizaron los tratamientos
y eran mas propensas a delegar en otros la toma de decisiones, mientras que las personas mas
educadas a menudo incluso rechazaron tratamientos. Los ancianos con un nivel socioeconémico
mas bajo favorecian el mantenimiento de la vida, mientras que los ancianos con un nivel

socioecondmico mas alto valoraban mas la calidad de vida (Ho, S. 2015)
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Cabe hacer aqui mencion de que varios de los estudios se centran en determinar el grado
de conocimientos o comprensidén que los participantes tienen de los diferentes conceptos y
decisiones en la atencidn al final de la vida y no necesariamente de las elecciones o preferencias
personales al respecto. (Ortiz Goncalvez, B, 2017). Asi por ejemplo, una persona puede
comprender el concepto de eutanasia y no necesariamente estar de acuerdo con su practica.
También es distinto aquello que uno considera valido y legitimo en general pero no
necesariamente aceptable para uno mismo, por ejemplo, alguien puede comprender y
considerar valida la opciéon de la sedacion paliativa, sin embargo, preferir que para si mismo lo

mejor seria adelantar su muerte, ya sea también que esta opcion sea legal o no en su entorno.

En este sentido, especial mencién merece un estudio reciente realizado en nuestro pais
por el Centro de Opinién Publica de la Universidad del Valle de México en 2020. Se trata de una
encuesta llamada "Hacia una muerte digna ¢ Mexicanos a favor o en contra de la eutanasia?".En
esta destacd el hecho de que solo el 54% de los encuestados piensan que los pacientes reciben
una adecuada informacion por parte de sus médicos, el 54% considera que no existe la capacidad
en el medio publico para atender a enfermos préximos a morir, el 52% de los mexicanos
considera que se habla abiertamente de la muerte en nuestro entorno y el 89% prefiere morir en
casa. El 48% habla con sus familiares y seres queridos sobre directrices anticipadas y solo el 50%
conoce la regulacion sobre la voluntad anticipada. Ante una enfermedad terminal, el 63%
considera que las decisiones se deben tomar individualmente siendo que el 37% restante piensan
que deben consultarse con la familia. En forma similar, el 44% piensa que debe ser uno mismo
quien debe tomar esas decisiones y el 56% considera que deben consultarse con el médico. El
86% piensa que los enfermos terminales deberian tener el derecho de solicitar libre vy
voluntariamente su muerte con porcentajes y resultados similaresen lo que respecta al
preguntarseles sobre temas especificos como la eutanasia y el suicidio asistido. Ante una medida
como la sedacién paliativa las opiniones se dividen de manera mas o menos equitativa. Sin duda
la familia y los médicos son actores que juegan un papel en la decisidn del enfermo terminal y el
rumbo que esta tome. Al preguntar qué ocurriria si un enfermo terminal toma la decision de

terminar con su vida, pero esta decision atenta contra las
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creencias de la familia, 71% piensa que la familia no respetara la voluntad del enfermo y 21% que
si sera respetada. Con respecto a los médicos, 93% estd de acuerdo con que los médicos deben
proporcionar a los enfermos terminales, informacién para evitar sufrimiento por tratamientos
fatiles, 77% concuerda que los médicos deberian apoyar la implementacidn de la muerte asistida
independientemente de sus creencias y valores. Finalmente, 60% estima quelas creencias de
los médicos acerca del final de la vida influyen en la informacidn y tratamiento que proporcionan
a los enfermos terminales. La encuesta se realizd a los integrantes de un panel online de 800
participantes con caracteristicas sociodemograficas que le hacen representativos de la poblaciéon

mexicana aunque no se especifica si se incluyeron poblaciones clinicas (Ordofez, N. 2020).

En el dmbito académico, estos temas se analizan y debaten en forma multidisciplinaria
desde hace afios en diferentes espacios de la Universidad Nacional Auténoma de México, asi
como en la Universidad Panamericana y la Universidad Anahuac, por citar algunas, cada una de
estas instituciones con diferentes posturas al respecto. Lo mismo en otras instancias como la
Academia Nacional de Medicina de México, el Colegio de Bioética A.C y algunas asociaciones
gremiales de especialistas médicos. Es de resaltarse también la participacién de asociaciones o
colectivos de la sociedad civil organizadas que abordan el tema también con diferentes posturas,

las mas de las veces encontradas.
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4. JUSTIFICACION

La mayoria de las personas encontraran la muerte en el contexto de la atencién médica.
Es en ese escenario en el que debemos incidir y propiciar las condiciones para que los enfermos
y los profesionales sanitarios podamos entablar una conversacién adecuada que le permita alos
primeros tomar las decisiones que sobre todo les competen a estos bajo el precepto de respetar
su autonomia acorde a sus valores, elecciones y preferencias en el justo equilibrio y concordancia
con otros principios bioéticos. En la época actual predomina una actitud denegacién y silencio
sobre la muerte que nos impide prepararnos para enfrentarla. Respecto a la relevancia del
conocimiento de términos relacionados con el final de la vida, 90 % coincide en que facilita las
decisiones en situaciones criticas (Pichardo-Garcia, 2019). Segun la opinién de Font Busquets et
al., seiala que “es necesario encontrar estrategias que disminuyan estadisociacion, entre ellas
mayor implicacion de los profesionales asistenciales en la ayuda a la planificacién anticipada de

la atenciény la elaboracién del documento de voluntades anticipadas”. (Font-Busquets JM, 2014)

En una encuesta realizada en 2017 en 544 personas de la ciudad de México, Guadalajara,
Ledn y Monterrey el 77 % de los encuestados sefiald que no recibia informacién util sobre
términos relacionados con el final de la vida por parte del personal de salud o la recibia
parcialmente (Pichardo-Garcia, 2019). Este punto, eminentemente ético, implica una deficiente
relacion médico-paciente e incumple especialmente los principios bioéticos de beneficenciay no

maleficencia.

Ademas de lo anterior la UVM indica que a pesar de que la Ley de Voluntad Anticipada
se aprobd en 2008 en la Ciudad de México, siguiéndole otras entidades, la mitad de los
encuestados desconoce la regulacién, 39% la conoce poco y sélo 11% dice conocerla. Solo el 39%

considera que los enfermos terminales en nuestro pais mueren dignamente. (Ordofies, N. 2020)

Las investigaciones de los paises occidentales sugieren que solo alrededor del 15% de

los pacientes tienen la oportunidad de discutir sus deseos al final de la vida con su médico, y
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solo alrededor del 10% confiaba en que sus deseos fueron entendidos. Los médicos iniciaron

estas discusiones en menos del 5% de los casos. (Baharoon, 2019)

El periodo final de la vida se presenta en muy diversas formas y escenarios que establecen
la necesidad de lidiar con él mediante distintos acercamientos. Esto es primordial enel proceso
de atencion de pacientes con padecimientos crénico degenerativos que suponen la posibilidad
de desarrollar dafo irreversible con una calidad de vida dificil de sobrellevar dignamente.
Frecuentemente estas acciones generan confusién en el ambito médico y no médico donde
interpretaciones erréneas pueden hacer que se consideren como omisidon de auxilio o cuidado,
ayuda o induccidn al suicidio o la eutanasia. Los profesionales de la salud deben reconocer la
existencia de acciones y conceptos médicos al final de la vida que son inherentes a su trabajo
cotidiano y se encuentran sustentados ética y legalmente en nuestro pais (rechazo de
tratamiento, limitacion de esfuerzo terapéutico, voluntad anticipada, cuidados paliativos, entre
otros); estas acciones deben ser reforzadas mediante consideraciones regulatorias que ofrezcan
mayor certeza juridica a los profesionales sanitarios. Al mismo tiempodebemos reconocer que
estas son discusiones aun no acabadas y estar abiertos al continuo debate plural de las ideas de
guienes demandan otras opciones para morir con dignidad. Es importante poder comunicar estas
diversas situaciones y sus acercamientos, por lo que es necesario que en el sistema nacional de
salud se manejen con claridad conceptos que son parteintegral de los deberes de la atencion
médica. Si bien, en nuestro pais hemos logrado en los ultimos anos importantes avances en el
desarrollo de un marco regulatorio, legal, normativo y sociocultural en esta materia, sin duda aun
tenemos importantes rezagos. Esta es una asignatura pendiente para los profesionales sanitarios,

pero también para la sociedad en su conjunto.
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5. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En el caso particular de los profesionales de la salud mental, no es raro que en la atencién
no solo del adulto mayor, el motivo de su malestar esté intimamente relacionado con el temor o
la incertidumbre ocasionados por vislumbramiento del final de la vida, la proximidad de la
muerte y los complejos dilemas que se presentan en estos escenarios. La escucha activa,el
acompafiamiento y la consejeria adecuada que el psiquiatra pueda proporcionar son entonces
competencias esenciales que este debe adquirir, desarrollar y dominar. La presencia de
psicopatologia en el adulto mayor no es sindnimo de falta de capacidad o competencia en este
para la toma razonada y racional de las decisiones de su propia atencion. Este proyecto tiene
como propodsito indagar a través de una encuesta de opinidon acerca de las preferencias y
elecciones que este particular sector poblacional expresa en esta materia. Existe una creciente
evidencia que refleja las prioridades y preferencias generales de las personas en etapas
avanzadas de enfermedades potencialmente mortales. La diversidad de los resultados respalda
la sugerencia de que las necesidades al final de la vida son multidimensionales y estrictamente
individuales. La investigacion basada en entrevistas o cuestionarios generalmente genera una

lista de elementos que la mayoria de los participantes consideran importantes. ( Houska, A. 2019)

Por otra parte, este trabajo sera también una oportunidad para la difusion y divulgacién de estos
trascendentales temas entre los participantes a través de la entrega de material educativo en la

materia.
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6. OBJETIVOS

6.1 Objetivo general

-Describir las elecciones y preferencias en la toma de decisiones en la atencién medica
al final de la vida mediante una encuesta de opinidn en una poblacién de adultos mayores de un

servicio de atencion psiquidtrica.
6.2 Objetivos especificos

- Explorar el grado de conocimientos acerca de los términos involucrados en las decisiones
al final de la vida como suspensiéon de tratamiento y limitacidn del esfuerzo terapéutico, rechazo
del tratamiento, voluntades anticipadas, eutanasia, muerte medicamente asistida y cuidados

paliativos
- Conocer su preferencia por alguna conducta especifica en el manejo al final de la vida.

- Elaborar un cuestionario sobre los conocimientos y las actitudes de una poblacién

geriatrica ante la fase final de la vida

7. HIPOTESIS

Los participantes con afecciones médicas desfavorables y/o nivel socio-educativo medio-alto
serdn mas propensos para hablar y decidir sobre: La propia muerte, haber expresado sus
decisiones a familiares y médicos, haber suscrito un documento de voluntad anticipada o al
menos conocer el concepto, limitar esfuerzos terapéuticos y rechazar tratamientos, conocer y

aceptar para si los cuidados paliativos y aceptar la practica de la muerte asistida.
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8. METODOLOGIA

8.1 Lugar donde se desarrollara el estudio: en los servicios de consulta externa general
y la Clinica de Psicogeriatria de la Direccion de servicios clinicos del Instituto Nacional de

Psiquiatria Ramon de la Fuente Muiiiz en la Ciudad de México.

8.2 Diseiio del estudio El presente estudio tiene un enfoque mixto (cualitativo y
cuantitativo), con un alcance descriptivo, tipo observacional, prospectivo y transversal;
tratdndose entonces de una encuesta descriptiva. Se realizara durante el periodo de enero de

2021 a diciembre de 2022.

8.3 Seleccidn y tamaio de la muestra:
Para obtener un margen de error del 5%, con un nivel de confianza del 95% y una variabilidad

del 5%, el tamafio de muestra es de 81 participantes.

Para calcular la muestra se utilizé la siguiente formula

n=NZ%pq | d4(N-1)+Z*pq

Donde:

N: 500 pacientes

Z: Nivel de confianza para generalizar los estudios es 1.96 para 95%

d: 0.1 (Margen de error)

p: la proporcion en que se presenta el evento que se requiere estudiar 0.5
q: cuando no se conoce la distribucion del fenémeno 0.5

n: 81
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8.4. Criterios de seleccion

8.4.1 Criterios de inclusion

- Poblacién de pacientes ambulatorios adultos mayores con un rango de edad entre 60 a 90
anos de sexo hombre o mujer atendidos en la Clinica de Psicogeriatria y los diversos servicios de

la consulta externa del Instituto Nacional de Psiquiatria Ramon de la Fuente Muiiiz.

-Su padecimiento mental de base debera estar por lo documentado en el expediente, bajo
control, con sintomas leves a moderados, residuales o remitido, los cuales incluiran trastornos

del estado de animo, ansiosos, neurocognitivos, psicéticos crénicos y obsesivo compulsivos.

8.4.2 Criterios de exclusion

-Que presenten dificultad para cooperar por déficit sensorial, motor o

cognitivo.

- Que presenten descompensacion grave de sintomatologia del estado de dnimo, ansiosa,

neurocognitiva (delirium o demencia), psicética y obsesivo compulsiva.

8.4.3 Criterios de eliminacion

-Que no completen las encuestas del proyecto de investigacidon o hayan presentado agitacién o

malestar importante durante la entrevista
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8.5 Variables en estudio

Dependiente
Decisiones  |Cualitiyo Registrar las opiniones, conocimientos y| Mominal
medicas al Decisiones preferencias que el individuo tenga a cercal politdmico
final de la racionales respecto alqué haceryqué  |de las opciones al final de la wvida 1- & Favor de realizar maniobraz que
vida niohacer para que la muerte legue de la | suspension de tratamienta y limitacian del pradonguen la vida en el contesto de una
Mmejor manera | evitar extender | esfuerzo terapéutico,  rechazo  del enfermedad terminal
vida en una farma no justificada desde el | tratamiento, eutanasia, muerte medicaments 2-En contra de realizar maniobraz que
punto de vista tico [Rio, 2019] asistida y cuidados paliativos, &ligual que de pralonguen la
la voluntad anticipada. Por medio de un wida en el contesto de una enfermedad
clestionanio  reslizado  con  diversos terminal
contestos sobre las decisiones al final de la| 3- B Favor de la eutanazia
vida, 4-En contra de la eutanasia
8- & Favor de la muerte medicamente asistidal
B- En contra de la muerte medicamente
asistida
7-A Favar de los cuidados paliativos
8-En contra de los cuidados paliativas
3- Tiene registro de voluntad anticipada
10- M tiene registro de woluntad anticipada
11- Le interezari a tener registra de voluntad
anticipada
12-Mole interezari a tener registro de
voluntad anticipada
Confusoras Clinicas
Trastornos los cuales se caracterizan] Individuos que en el expediente clinico Mominal 0- Ausente
por una combinacion de alteraciones del] sefiale presentar trastornos afectivos, 1- Prezente
Trastornos Cualitativa penzamiento, la  percepcion,  las| ansiosos, psicoticos, demencia,
mentales emociones, la conducta y las relaciones] dizcapacidades intelectuales y los
con los demas. [Organizacion Muondial] trastormaos del desarrallo, como el autizma,
de |3 Salud).
. | - " . |5e registraran loz pacientes que refieren| Mominal 0 Auzente
< aquel que persiste en el tiempo, mas . . L
.. - alla de loz 3-8 meses, incluso aungque las folar mayor a3 meses prévios de dUatin. | ieotdmico |1 Fresente
Dolor cronico | Cualitativa

cauzas que o desencadenaron hayan
dezaparecido. [Cerd3-Olmedao)
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Laz  enfermedades  oronicas  son|ndividuos que en el expediente clinicol Mominal 0- Ausente

enfermedades de larga duracién y por lo sefiale presentar algln diagnésEicn como| Dicotomico | 1-Presente

general de progresidn  lenta. Las Diat:E'tES Mellituz, Hipertensian e:rerialu

enfermedades cardiacas, los infartos, o] Sistemica,  Insuficiencia  Renal  Cranica,
E'g:;:‘iz':;de Cualitativa cén.cer. laz enfermedades rezpiratorias y| enfermedades P'E'F.'éti':ﬁ ernicas,

la diabetes, son las principales causas de] Gardiopatias isquemicas,  enfermedades

mortalidad en el mundo,  siendo| Gerebrovasculares

responzables del B33 de las muertes.

[Organizacion Mundial de la Salud)

Cuglitativa | Tiempo que paza desde el diagnastico | &fos de evolucion de cada diagndstico] Ordinal 1- menar a un afio

Tiempo de de una enfermedad o el comienzo del seqln el expediente clinico y lo referida por| Politémica |2- de135 afos
evolucion de trata.mient-:- hazta quela enlferrn:a-dad el individuo 9. de B a1l afios
cada eMmpieza a eMpeorar o se dIS:E'ITIII'la E 4 det? 317 sfos
enfermedad otras partes del cuerpo, (Institubo

Macional del Cancer. Diccionario de B-mas de 17 afios

De acuerdo ala Organizacian mundial de| Habilidad de una persona para realizar tareal Trdinal 1- Dependencia Tatal

la zalud en su clasificacion internacional | o accidn, Se determinard en el estudio

del funcionmiento ze puede considerar | mediante la escala de Barthel catalogando ell Politémica | 2- Dependiente grave

COMO un kerming global, que hace qrado de dependencia de acuerdo al puntaje 3- Dependiente moderado
Funcionalidadl Cuaitativa reFerenc.laaIa.EFl..ln.ml:-nes -:n:-r.pn:-ra.IES abtenida, |n-:IepE.-nd|ente 100 [95 en =illa de 4. Dependients leve

que realiza un |n?|9|dun. Funcionalidad | ruedas), dependiente leve de 3133 puntos, 6. Independiente

Fodriquez Garci a B, Lazeano Baotella G. | dependiente moderada de 61 a 90 ‘puntosz,

Practica de la Geriatria. Tercera Edicion, | dependiente grave de 21 2 &0 puntos,

2000 dependiente total de 04 20 puntos

Sindrome médico de causaz miltiples Ordinal 1 Fragil

caracterizado por pérdida de fuerza | Se medir seqin la escala de FRAIL, seqin| Politdmico | 2- Prefragil

- - resiztencia, y dizminucidn de la funcidn| el cual, una persona serd fragil si cumple tres 3 Robuzto

Fragilidad Cualitativa 775 " P P

fisiologica, que aumenta [a valnerabilidad] o mas criterios, prefragil =i cumple uno o

individual para desarrollar dependencia of dos y robusto zi no cumple ninguna

Fallecer, [Soler, 2014]

RAE: Tiempo transcurido  entre el ) ) Crdinal 1- B0 a B9 afios

nacimients y el momento de I3 5® ’E'fﬂiﬂ“:' ls edad del i."'di"'i'.j'-":' sequn 1ol pojivdmica |2 792 79 afios
Edad Cualitative | #valuacion. Se determinard mediante ef| MeNEI2n0 - &n _E'l cuestionaria de datos 3480 a 89 afios

llenado del formulario aplicado. Feal EDG'DdemF'gr‘-"F":':'S- GD"F'fma”d':' on 430 3 99 afios

Apcademia Espafiala (Internet] | informacion del expediente clinico B. mas de 100 afios
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: — - —
Fi&E:Condicion organica, mazculing o fe o o Maominal 1-Hombre
o menina, de los animales ylas plantas, | 5@ registr el sexo con el que se identifica el | Mioordmiza |2 Mujer
Sero Cualitativa | Faal fcademia Espafiola [Internet), individuo de acuerdci al cuestionario de
Wuwraess Sf datos sociodemograficos
Se registrd a localidad delindividuo donde | Mominal 1- Urbana
radica en el momento de la entrevizta Dicaotdmico | 2- Fural
De acuerdo con el INEG], una poblacian
se considerarural cuando tiene mencs
Localidad Cualitativa  Jde 2 G00habitantes, mientras  que
laurbana es aquella donde viven mas de
2500 personas. [INEG], 2010)
Religion Cualitativa | E= un sizterna organizada de creenciaz| Se reistrd lareligion que el individuo refiers] Mominal 1-cristiana
con practica de rituales y simbolos]| pertenscer Politémica |2 Ateo
creados para Fortalecer la cercania caon % Testinn de ishov
lo sagrada. [Mihaljevic et al, 2016, | estigo g [Ehova
4-Judaizmo
f-budizma
B-Citra
Mominal 0-Oezempleada
Tares o actividad que desempenu . Se registrd la acupacion del individu de| Politdmica | -Empleads
. . pablacion ocupada en su trabajo durante L . .
Ocupacion Cualitativa . facuerdo &l cuestionano de datos 2- Jubiladodpenzionado
la ZEMana de referencia, socindemonrifions —
[IMEG'. EDED] g 3-Profesionizta
4-Areadela zalud
Ordinal 0- zin estudios, sabe leer y ezcribir
FBE: Periodo de asistencia a un centro Se redistid los shos de escolaridad Politomica 1. basica
Escolaridad |Cualitative  |escolar,  Real  Academia Espafiola] ™. | 9 o 3 Media
referidas por &l individuo
[Internet). W raees. 5§ 280k
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8.6 Descripcion de los instrumentos de evaluacion

Escala de Barthel

El indice de Barthel es un instrumento ampliamente utilizado para este propdsito y mide
la capacidad de la persona para la realizacion de diez actividades basicas de la vida diaria,
obteniéndose una estimacién cuantitativa del grado de dependencia del sujeto. El indice de
Barthel se ha venido utilizando desde que fue propuesto en 1955 y ha dado lugar a multiples
versiones, ademas de servir como estandar para la comparacidn con otras escalas. Es una medida
facil de aplicar, con alto grado de fiabilidad y validez, capaz de detectar cambios, facil de
interpretar y cuya aplicacidon no causa molestias. Por otra parte, su adaptacién a diferentes
ambitos culturales resulta casi inmediata. Los valores que se asignan a cada actividad dependen
del tiempo empleado en su realizacién y de la necesidad de ayuda para llevarla a cabo. Las AVD
incluidas en el indice original son diez: comer, trasladarse entre la silla y la cama, aseo personal,
uso del retrete, bafiarse/ducharse, desplazarse (andar en superficie lisa o en silla de ruedas),
subir/bajar escaleras, vestirse/desvestirse, control de heces y control de orina. Las actividades se
valoran de forma diferente, pudiéndose asignar 0, 5, 10 6 15 puntos. El rango global puede variar

entre 0 (completamente dependiente) y 100 puntos (completamente independiente)

Con el objetivo de evaluar la confiabilidad tipo consistencia interna de la escalade
Barthel, para asi medir la funcionalidad de las actividades de la vida cotidiana en las personas
adultas mayores del drea urbana de Chilpancingo, Guerrero se utilizd la prueba de Kuder-
Richardson-20, la cual es la indicada para calcular el coeficiente de confiabilidad tipo consistencia
interna de los instrumentos con escalas dicotdomicas. Se calculé un coeficiente de confiabilidad
de 0.75. Al aplicar esta prueba, se considera que los valores de consistenciainterna inferiores a
0,70 indican una pobre correlacién entre los items y aquellos por encima de 0,90 indican

redundancia o duplicacion de items. (Escamilla, 2016)
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Escala FRAIL

Desarrollada como instrumento de cribado en la poblacién general, que es la mas facil de
aplicar, menos de 2min, con preguntas que responde el paciente, y no incorpora pruebas fisicas

ni parametros de laboratorio.

En 2016 se realizé un estudio en distintas comunidades de la Ciudad de México con el
objetivo de adaptar a version castellano y validar transculturalmente la escala FRAIL, en el cual
mostré consistencia interna (4 de 5 items en la escala correlacionados con el puntaje total de la
escala, rho = 0.41-0.74), consistencia externa (correlacion entre evaluadores CCl = 0.82), validez
de grupo conocido basada en la edad (9,6% de fragilidad en personas > 50 afios x 3,2% en
personas <50 afios, p = 0,001), validez convergente con los criterios de Fried (ICC = 0,63), y la
escala también se correlaciond con otras medidas relacionadas con la fragilidad ( como edad,
calidad de vida, estado de salud autoevaluado, cognicion, dependencia, estado nutricional,

depresion y rendimiento fisico). (Rosas, 2016)

Encuesta de opinién

Se disenara una encuesta con un apartado inicial de variables sociodemograficas yclinicas,
ademas de una serie de preguntas relacionadas con la percepcidn subjetiva del estadode salud,
capacidad funcional, su grado de conocimiento y actitudes, preferencias y elecciones sobre las
decisiones en la atencién médica al final de la vida, considerando las que se encuentran

normadas legalmente en nuestro pais, como aquellas que no.

8.7 Procedimiento
Se disefard la encuesta que indagara sobre la toma de decisiones en la atencidon médica
al final de la vida. El reclutamiento de los participantes del estudio se realizard de forma
totalmente voluntaria entre la poblacidon de adultos mayores de ambos sexos que acuden a los
servicios de la consulta externa de la Direccidon de servicios clinicos y la Clinica de Psicogeriatria

de la institucion. Se considera hacer difusién de la encuesta y el proyecto a través de carteles e
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involucrando a otros miembros del personal clinico que inviten a quienes pudieran estar
interesados en participar. A los participantes que cumplan con los criterios de seleccion
del estudio, se les brindara una explicaciéon claray lo suficientemente extensa sobre los objetivos
y las tematicas indagadas en la encuesta, asi como se hara entrega de un triptico informativo
sobre el tema, en particular lo concerniente a la importancia de establecer las voluntades
anticipadas y sobre los cuidados paliativos. Se invitard a que los participantes requisiten la
encuesta la cual podria realizarse de manera presencial o virtual garantizdndoles en todo

momento ademas la confidencialidad de los datos personales y las respuestas proporcionadas.

8.8 Analisis estadistico

Se realizard el andlisis de este estudio mediante estadistica descriptiva, para las variables
cualitativas se calculardan medidas de tendencia central: frecuencias y porcentajes y se
representaran graficamente en diagrama de sectores; para las variables cuantitativas se
calculard la media y desviacidn estandar y se representaran por medio de un histograma. Los
resultados recabados durante el proceso de investigacion por medio de la encuesta seran
captados en una base de datos creada con Software Microsoft Office y se empleara para su
analisis el paquete estadistico computarizado SPSS (Statistic Program for Social Science) version

20.0.

8.9 Consideraciones éticas

8.9.1 Beneficios potenciales

El participante se beneficiara de manera directa al recibir informacién y orientacién sobre
temas que son de su competencia y de los que hay poca difusién o divulgacién. Se le entregara
un triptico con informacidn basica sobre los temas indagados en la encuesta, en particular en lo
respectivo a los derechos de los pacientes en el contexto de la atencién médica, la importancia
de establecer directivas anticipadas y su derecho a en su momento acceder a los cuidados

paliativos.
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En forma indirecta se generara conocimiento sobre las actitudes, creencias, elecciones y
preferencias de este grupo etario y clinico particular, los usuarios adultos mayores de la
atencion medico psiquiatrica, en lo que respecta a la toma de decisiones al final de la

vida.
8.9.2 Riesgos e inconvenientes

El estudio se realizara de acuerdo a los principios generales estipulados en la Declaracién
de Helsinki (Asociacion Médica Mundial, 2013). A todos los participantes se les solicitara el
consentimiento informado, donde se explicara detalladamente el protocolo de estudio.
Ademas, se les explicard detalladamente que en caso de que no fuera de su agrado continuar
en el estudio, podran abandonarlo en cualquier momento, sin que esto implique cambios en la
atencién médica que recibe. Los datos generados en la investigacidon se utilizaron Unicamente
con fines cientificos, garantizando asi la absoluta confidencialidad de los datos obtenidos de los

participantes.

Todos los procedimientos, se realizardan de acuerdo con lo estipulado en el Reglamento
de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la salud: “Titulo segundo, capitulo
I, Articulo 17, Seccidn I. Investigacion sin riesgo: "Son estudios que emplean técnicas y métodos
de investigacion documental retrospectivos y aquellos en los que no se realiza ninguna
intervencion o modificacidn intencionada en las variables fisioldgicas, psicoldgicas y sociales de
los individuos que participan en el estudio, entre los que se consideran: cuestionarios,
entrevistas, revision de expedientes clinicos y otros, en los que no se le identifique ni se traten
aspectos sensitivos de su conducta” (Diario Oficial de la Federacién, 1987). Este proyecto serd

sometido a la evaluacidn por parte del Comité de tesis y el Comité de ética en investigacion.

Se brindardn correos de apoyo y numeros telefénicos de contacto para que los
participantes que lo deseen puedan contactar a los realizadores de esta encuesta para la
resolucion de dudas especificas. Se mantendra siempre la confidencialidad y el anonimato de
los participantes. En caso de que algun participante pudiera presentar malestar ante la
naturaleza de las preguntas se le brindara la contencidn inicial necesaria por parte de la
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investigadora y en su caso serd canalizado a los servicios de la institucidon que correspondan sin

que lo anterior represente costo alguno para el participante.

8.9.3 Consideraciones econdmicas y compensaciones

a) Recursos humanos:

- Estudiante del Programa Unico de Especializacién en Psiquiatria de la Universidad
Autonoma de México

- Tutor tedrico

- Tutor metodoldgico

- Comité de ética en investigacion y el comité de tesis del Instituto Nacional de Psiquiatria “Dr.

Ramon de la Fuente Mufiz”
- Participantes usuarios de los servicios de atencién de la institucidn
b) Recursos materiales.

-El material de apoyo para la realizacion del proyecto sera la impresion de las  encuestas que
le seran proporcionadas a los participantes, asi como un equipo de cédmputo con la paqueteria
necesaria para la elaboracién de una base digital de datos y los programas para el andlisis

estadistico.

- No habra remuneraciones o compensaciones para los participantes.
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9. RESULTADOS

TABLA 1. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LA POBLACION

SEXO N=81 PORCENTAJE %
HOMBRE 18 22.2
MUJER 63 77.8
EDAD

60 A 69 ANOS 43 53.1
70 A 79 ANOS 26 32.1
80 A 89 ANOS 12 14.8
ESTADO CIVIL

SOLTERO 14 17.3
CASADO 39 48.1
DIVORCIADO 12 14.8
VIUDO 15 18.5
CONCUBINATO 1 1.2
ESCOLARIDAD

SIN ESCOLARIDAD FORMAL 2 2.5
BASICA 34 42.0
MEDIA 18 22.0
SUPERIOR 27 33.3
VIVIENDA
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CIUDAD 78 96.3
CAMPO 3 3.7
RELIGION

CRISTIANA 66 81.5
ATEO 9 11.1
TESTIGO DE JEHOVA 3 3.7
BUDISMO 1 1.2
OTROS 2 2.5
OCUPACION

DESEMPLEADO 42 51.9
EMPLEADO 10 12.3
JUBILADO O PENSIONADO 23 28.4
PROFESIONISTA 2 2.5
AREA DE SALUD 3 3.7

Se incluyeron un total de 81 participantes de los cuales 63 (77.7%) fueron mujeres y 18 (22.2%)
hombres. Aunque todos eran adultos mayores, estos eran relativamente jévenes siendo que mas
de la mitad tenian un rango de edad de 60-69 afios (53.1%). Casi la mitad de los participantes
estaban casados al momento del estudio 39 (48%). Destacd la alta escolaridad de los
participantes, siendo que el 22% tenian nivel medio superior y el 33% un nivel superior. La gran
mayoria vive actualmente en un entorno urbano (96.3%). En cuanto a la religion, el 88.9%
refirieron profesar alguna, el porcentaje restante se autodefinen como ateos. Mas de la mitad

estan desocupados y carecen de jubilacién o pension, 42 (51.9%).
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TABLA 2. VARIABLES CUALITATIVAS

¢COMO CONSIDERA SU ESTADO DE SALUD N=81 | PORCENTAIJE
ACTUAL? %

MUY MALO 2 2.5
MALO 12 14.8
REGULAR 34 42.0
BUENO 32 39.5
MUY BUENO 1 1.2

¢CONSIDERA QUE LA CALIDAD DE ATENCION
MEDICA RECIBIDA HA SIDO BUENA?

NO 3 3.7
PARCIALMENTE 15 18.5
SI 63 77.8

¢EN ALGUN MOMENTO HA DECIDIDO NO TRATAR

ALGUNA ENFERMEDAD?
NO 78 96.3
Sl 3 3.7

Con la finalidad de evaluar con mayor precision las variables cualitativas, las respuestas
proporcionadas de cada pregunta se incluyeron en distintos grupos. La mayoria de los
participantes (N=34, 42%) considera su estado de salud como regular, seguido de bueno

(39.5%). Los participantes que consideraron que han recibido una buena atencién médica en la
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institucion representaron el 77.8%. Unicamente 3 participantes han decidido no tratar alguna

enfermedad, aun conscientes de las posibles consecuencias graves.

TABLA 3. CORRELACION DE VARIABLES CON SIGNIFICANCIA ESTADISTICA

ESCOLARIDAD

VARIABLE CORRELACIONAL SIGNIFICANCIA | CORRELACION | IC
DE PEARSON

CONOCIMIENTO DEL CONCEPTO DE CUIDADOS .000 A478%* 99%

PALIATIVOS

LEGALIZACION DE LA EUTANASIA Y MUERTE .011 .282%* 95%

ASISTIDA

CONOCIMIENTO DE LA LEY O EL DOCUMENTO DE .000 482%* 99%

VOLUNTAD ANTICIPADA

PRESENCIA DE DOLOR CRONICO .032 -.239* 95%

RELIGION

CONOCIMIENTO DEL CONCEPTO ACERCA DE .029 .243* 95%
CUIDADOS PALIATIVOS

OCUPACION
CONOCIMIENTO DEL CONCEPTO DE CUIDADOS .000 A46%* 99%
PALIATIVOS
HABER CONVERSADO CON SU MEDICO SOBRE ESTOS 0.49 221% 95%
TEMAS
PRESENCIA ACTUAL DE TRASTORNOS MENTALES .000 -.549%* 99%
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ESTADO DE SALUD ACEPTABLE

PENSAR EN LA MUERTE .044 -.225* 95%
TEMOR A LA MUERTE .006 -.302** 99%
CONOCIMIENTO DEL CONCEPTO  DE CUIDADOS .016 .266* 95%
PALIATIVOS

INSISTENCIA- PARA TRATAR UNA ENFERMEDAD .017 -.264* 95%
TERMINAL

CONOCIMIENTO DE LA LEY O EL DOCUMENTO DE .020 .259* 95%
VOLUNTAD ANTICIPADA

CONOCIMIENTO DEL CONCEPTO DE CUIDADOS PALIATIVOS

CONOCIMIENTO DE LA LEY O EL DOCUMENTO DE .002 342%* 99%
VOLUNTAD ANTICIPADA

INTERES EN LA REALIZACION DEL DOCUMENTO DE .021 .256* 95%
VOLUNTAD ANTICIPADA

CONVERSAR SOBRE DICHOS TEMAS CON EL MEDICO .007 297%** 99%

LE GUSTARIA RECIBIR CUIDADOS PALIATIVOS

EUTANASIA Y MUERTE ASISTIDA COMO PRACTICAS .008 .292%* 99%
MORALMENTE ACEPTABLES

CONSIDERACION DE LA EUTANASIA Y MUERTE .047 221%* 95%
ASISTIDA

LEGALIZACION DE LA EUTANASIA Y MUERTE .026 247* 95%
ASISTIDA
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INTERES EN LA REALIZACION DEL DOCUMENTO DE .015 .268* 95%
VOLUNTAD ANTICIPADA

CONVERSAR SOBRE DICHOS TEMAS CON LA FAMILIA .037 .233* 95%

EUTANASIA Y MUERTE ASISTIDA COMO PRACTICA MORALMENTE ACEPTABLES

CONSIDERACION DE LA EUTANASIA Y MUERTE .000 792** 99%
ASISTIDA
LEGALIZACION DE LA EUTANASIA Y MUERTE .000 713%* 99%
ASISTIDA
INTERES EN LA REALIZACION DEL DOCUMENTO DE .001 .368** 99%

VOLUNTAD ANTICIPADA

IMPORTANCIA OTORGADA A LA AYUDA ESPIRITUAL .006 -.302%** 99%

APEGO A LA ESPIRITUALIDAD .000 -.404%** 99%

CONSIDERACION DE LA EUTANASIA Y MUERTE ASISTIDA

LEGALIZACION DE LA EUTANASIA Y MUERTE .000 789** 99%
ASISTIDA
INTERES EN LA REALIZACION DEL DOCUMENTO DE .000 A49%* 99%

VOLUNTAD ANTICIPADA

IMPORTANCIA OTORGADA A LA AYUDA ESPIRITUAL .014 -.273* 95%
APEGO A LA ESPIRITUALIDAD .000 -.463** 99%
PRESENCIA DE ENFERMEDADES CRONICAS .036 -.234* 95%

LEGALIZACION DE LA EUTANASIA Y MUERTE ASISTIDA
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INTERES EN LA REALIZACION DEL DOCUMENTO DE .000 A418** 99%
VOLUNTAD ANTICIPADA

APEGO A LA ESPIRITUALIDAD .000 -.394** 99%

CONOCIMIENTO DE LA LEY O EL DOCUMENTO DE LA VOLUNTAD ANTICIPADA

REALIZACION DEL DOCUMENTO DE VOLUNTAD .006 .302** 99%
ANTICIPADA
CONVERSAR SOBRE DICHOS TEMAS CON EL MEDICO .042 .226* 95%

A través del coeficiente de correlacién de Pearson se obtuvo el grado de correlacion y
significancia de cada variable. Para fines practicos, en esta tabla Unicamente se incluyen las
variables que mostraron una correlacidn positiva o negativa significativa (valor de significancia
bilateral <0.01). Asi mismo las variables que se describen a continuaciéon son unicamente las

necesarias para confirmar o descartar la hipétesis.

La variable de escolaridad se correlaciond de forma positiva con el conocimiento del
concepto de cuidados paliativos, con la variable de legalizacidn de la eutanasia y muerte asistida

y con la variable conocimiento de la ley o el documento de voluntad anticipada.

La variable religién Gnicamente tuvo correlacién positiva con la variable de conocimiento
del concepto de cuidados paliativos. No se encontraron mas correlaciones significativas con el

resto de variables.

La variable ocupacidén arrojo una correlacién positiva con el conocimiento del concepto

acerca de cuidados paliativos y haber conversado con su médico sobre estos temas.

Entre mejor fue la autopercepcién del estado de salud actual, se pensaba menos en la
muerte (correlacion negativa), se le temia menos a la muerte y se insistia menos en tratar una

enfermedad en fase terminal. Por el contrario, se encontré una correlacién positiva con las

55|Pagina



variables acerca del conocimiento del concepto de cuidados paliativos y el conocimiento de la

ley o el documento de la voluntad anticipada.

OTROS RESULTADOS DE RELEVANCIA

e En este estudio, el 81.5% de los participantes ha pensado en la muerte. El 75.3 % refirid
no tener temor a la misma. Quienes han pensado como les gustaria pasar el finalde la
vida constituyen el 84%; la mayoria de ellos (50%) prefieren fallecer subitamente al
dormir y no despertar, el 18.5 % de forma inesperada y 6.2 % otra forma. El 86.4 %
prefieren morir en casa.

e EI37% conocen el concepto de cuidados paliativos. El 81.5% estan totalmente deacuerdo
en recibirlos al final de la vida.

e EI55.6 % se considera duefio de su vida al grado de poder decidir el final de la misma.

e El74.1% de los participantes piensa que no en todos los casos el deseo de querer morir
se explica por un trastorno psiquiatrico.

e El 43.2% consideraria para si mismo la practica de la eutanasia o los cuidados paliativos
en una escala de 10/10. El 11.1% pudiera considerar dichas practicas, sin embargo, en
este momento no se muestran totalmente seguros de su respuesta (5/10). El 24.7% no
considerarian en lo absoluto la eutanasia o la muerte asistida (0/10). En general, el 74.1%
consideran que deberia de legalizarse la eutanasia y el suicidio asistido

e El22.2% considerarian el dejar de comer y beber para adelantar su muerte.

e El 29.6% conocen el documento de voluntad anticipada, de los cuales unicamente el
3.7% lo ha realizado. El 66.7% estaria interesado en realizar el documento de voluntad
anticipada.

e EI53.1% ha comunicado a su familia las condiciones en las que le gustaria moriry 65.4%
tiene identificado que familiar pudiera tomar decisiones con respecto al final de su vida
en caso de que la persona sea incapaz de decidir por si misma.

e FE195.1% no ha conversado con su médico respecto a decisiones y preferencias al final de

la vida. En el 100% de los casos su médico no les ha propuesto platicar sobre estos temas.
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El 82.7% de los participantes creen que la ayuda espiritual tendria un papel de
importancia para sobrellevar de mejor manera el final de la vida.

El 80.2% tiene un trastorno mental diagnosticado en el momento de la entrevista. El
66.7% de los participantes negd la presencia de dolor crénico. El 63% tenia alguna
enfermedad crdénica. El 63 % fueron pacientes robustos segun la escala de Frail. El 84.0%

fueron clasificados segun la escala de Barthel como independientes.
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10. DISCUSION

Este estudio fue realizado en una poblacién clinica de personas mayores en una
institucidon psiquiatrica de tercer nivel. Lo anterior contrasta con estudios similares previos
también en poblacién mexicana, aunque realizados en personas mads jovenes y en entornos
comunitarios. Pese a lo esperable, aunque al ser adultos mayores y presentar por ello una
pérdida en la reserva fisiolégica y padecimientos crénicos asociados, viéndose mas cercanos al
venir de la muerte y siendo asi mas propensos a pensar en ella como algo inevitable e incluso
cercano, los participantes del presente proyecto son relativamente jovenes, se mantienen
funcionales y cuentan con alta escolaridad con respecto a la poblacion general del mismo grupo

etario.

El enfoque cualitativo de este estudio reconoce las experiencias individuales en donde se
evidencid que la mayoria de los participantes perciben su estado de salud de regular a muy
bueno. A continuacion se muestran ejemplos de algunos argumentos textualmente descritos:
“Pues bueno, comiendo bien, un regaderazo con agua tibia y salud mental”-. “Siempre les digo
que estable, con muchas dolencias pero mientras me pueda mover”-. “En general bien, tomo
medicamentos diariamente pero no he tenido complicaciones en los ultimos dos meses”-. “Pues
algo deteriorada, estoy pasando por una situacion dificil: primero era familiar responsable de mi
esposo ahora soy la paciente”-. “Regular, porque vengo al médico”-. “Regular, porquevienen los
achaques de la edad”-. “Si esta deteriorado (mi estado de salud) por supuesto por la edad, soy
sobreviviente de cdncer”-. El 96.3% de los participantes siempre ha tratado sus enfermedades,
sin embargo en ocasiones ha pospuesto el tratamiento por dificultades econémicas o de otra
indole “Al contrario, trato de buscar atencion, cuidarme y sequir las indicaciones del doctor”-.
“En el fondo creo que dure mucho para tratar este problema mental como evasion”-. “Hace 10
afos no quise operarme unas hernias en la columna porque me dio miedo”-. “Hasta ahorita no,
he seguido luchando y busco seguir adelante”-. “Mds que nada, no he tenido un buen
seguimiento porque lo dejo a la desidia”-. “No, pero no me gusta estar en loshospitales”-. “No,

pero si me indicaran didlisis pienso que ya no quisiera”-.
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En este estudio la gran mayoria de los participantes al momento de la entrevista ya
habia pensado en la muerte y la mayoria de ellos no tenia temor de su llegada. Tienen claro que
no les gustaria morir en una unidad hospitalaria, prefieren que su muerte ocurra de forma
inesperada y sin dolor, sobre todo se acentud el deseo de no ser una carga para su familia y ser
independientes hasta sus ultimos dias. En relacién a como les gustaria morir describen lo
siguiente "Cuando aun no de lata, que me pueda valer por mi mismo"-. "Que me lleven a un lugar
tranquilo, me pongan una pelicula de algun lugar bonito y me inyecten algo”-.”Estar consciente
y caminando”-. “Poder caminar, tener mis 5 sentidos bien, que Dios me preste vida estando
bien”-. “Sentada en una hamaca de mi casa viendo las flores, las plantas... tranquila y sin dolor”-

. La gran mayoria prefiere morir en casa (86.4 %).

Como se esperaba, entre mayor nivel de educativo, es mayor el conocimiento del
concepto de cuidados paliativos y la ley de voluntad anticipada. Ademas, los participantes con
mayores estudios consideraron que la eutanasia y la muerte asistida son practicas que deberian
de legalizarse en nuestro pais. Esto es consistente con varios estudios previos, en donde las
personas mayores con un nivel socioecondmico y educativo mas bajo favorecian el
mantenimiento de la vida, mientras que aquellos con un nivel mas alto valoraban mas la calidad

de vida (Ho, S. 2015).

El profesar una religion se relaciond de forma significativa con tener mayor conocimiento
de los cuidados paliativos, tal vez esto podria reflejar la postura a favor de lavida que
trasmiten los grupos religiosos y por lo tanto los beneficios que ofrecen los cuidados paliativos
para disminuir el sufrimiento corporal y en algunas ocasiones emocional que trae consigo la
propia muerte. En concordancia con estudios similares (Pichardo, L. 2019), (DMD, 2016) y (Ho,
S. 2015), por citar algunos, se encontré que el mayor apego a las creencias religiosas se
correlaciona con la preferencia de practicas médicas que prolongan la vida. Adn asi, un
porcentaje considerable de este contingente apoyan la legalizacion de practicas como la
eutanasia y la muerte asistida. Se constato que el 82.7% de los participantes creen que la ayuda
espiritual tiene un papel importante para sobrellevar de una mejor manera el proceso del morir.
El 85.1% consideran que son apegados a su espiritualidad y de estos el 32.1% tienen
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un apego total.

El tener una ocupacién, ser profesionista o haber trabajado o trabajar en el dmbito de
la salud se correlacioné con conocer el concepto de cuidados paliativos. Los participantes que
valoraban su estado de salud como favorable pensaron menos en la muerte, sin embargo,

conocian mas el concepto de cuidados paliativos y la voluntad anticipada.

También se encontré que mas de la tercera parte de la poblacidn conoce el concepto de
cuidados paliativos. Los participantes con mayor conocimiento al respecto también conocen la
ley de voluntad anticipada y con mayor frecuencia han conversado con su médico sobre temas
relacionados con la muerte. El 81.5% esta totalmente de acuerdo en recibir cuidados paliativos
y a su vez tienen mayor afinidad por las practicas que evitan la prolongacion de la vida, aunque
también muestran interés en la legalizacidn de la eutanasia y muerte asistida. A pesar de recibir
una clara informacién acerca del tema, un porcentaje importante de la muestra expreséque no
querria recibir cuidados paliativos, en algunos casos fue debido a que dentro de sus creencias
consideran vivir hasta el Ultimo dia segun la voluntad y en las condiciones que dicte un Ser
supremo. Algunos otros consideran que suponen un gran costo econémico, el cual la familia

tendria que cubrir, por lo que prefieren evitarlos.

Casi una tercera parte conoce el documento de voluntad anticipada, de los cuales
Unicamente el 3.7% lo han realizado. La gran mayoria de quienes no lo han suscrito es debido
al desconocimiento de su existencia. A pesar de explicarles ampliamente el beneficio que
conlleva realizarlo, el 33.6% expreso no estar interesado en hacerlo, algunos de ellos debido a
la creencia de que el pensar o adoptar acciones para prevenir la muerte es equivalente a
atraerla, otros de ellos expresan que confian que su familia tomara las decisiones correctas por
ellos, porque la muerte no es algo que les preocupe o que esté rondando cerca, y por ultimo,

porque la muerte no es una situacién que amerite una planeacion previa.

También se destacd que la mayoria de los participantes se considera duefio de su vida al
grado de poder decidir su finalizacidon. Un gran porcentaje de la muestra expreso que ante un
escenario de gran sufrimiento, nulas posibilidades de mejoria clinica y una muerte cercana
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consideraria la eutanasia o muerte asistida. El 74.1% opinan que deberia de legalizarse la muerte
asistida. La minoria de los participantes (14.7%) consideran que la eutanasia o muerte asistida
no son practicas moralmente aceptables y el 24.7% no conciben dichas propuestas como una

opcién para si mismos.

La mitad de los participantes ha comunicado a su familia las condiciones en las que les
gustaria morir, sin embargo, la mayoria no consideraron los multiples escenarios en los que esto
podria suceder. “Solo les he dicho que quiero morir en casa”-. “Que me cremen”-. Dijeron algunos
de ellos. EI 65.4% tiene identificado que familiar pudiera tomar decisiones por ellos con respecto
al final de su vida en caso de que no sean capaces de decidir por si mismos, sin embargo, la
mayoria de estas personas no se lo han hecho saber a los susodichos. Se destaco que el 95.1%
de la muestra no ha conversado con su médico respecto a decisiones y preferencias en la
atencion médica al final de la vida. Preocupantemente, en todos los casos expresaron que el
médico no les habia propuesto platicar sobre estos temas. Las cifras estan lejos de acercarse a
las descritas en estudios similares. Esto sin duda se traduce en complicaciones y dificultades
perfectamente prevenibles en la toma de decisiones para el paciente, la familia y el personal
sanitario, en particular en escenarios de atencion critica o de urgencias. En relacién con lo
anterior, se evidencid en reiteradas ocasiones la presencia de culpa y autorreproche por parte
de algunos participantes por no tomar las “mejores decisiones” en la atencion de familiares y

seres queridos.
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11. CONCLUSIONES

Este trabajo es, hasta donde sabemos, el primero realizado en la institucién en indagar y
explorar acerca de las elecciones y preferencias de personas mayores en la toma de decisiones
en el contexto de la atencidon medica al final de la vida. Sucedid que su planeacién y realizacién
fue en medio de una pandemia que costé la vida de millones de personas en el mundo,
afectando desproporcionadamente a este grupo etario en particular y cuando no fue asi, fueron
algunos de ellos quienes vieron enfermar y morir a familiares y seres queridos mas jévenes,
incluyendo a sus hijos de la mediana edad en muertes prematuras y prevenibles bajo
condiciones de extrema urgencia, premuray angustia. Silo anterior no nos hizo reflexionar sobre
estos temas a todos, incluyendo los profesionales sanitarios, probablemente nada lo hara.
Debemos crear como sociedad las condiciones sociales, politicas, educativas y culturales que
propicien y faciliten el dialogo abierto y franco acerca de la muerte y las circunstanciasque
le rodean o le preceden, incluyendo la toma libre e informada de decisiones de la propia
atencion médica en la ultima recta de la existencia. Las entusiastas respuestas de las y los
participantes, sin los cuales este proyecto habria resultado imposible, reflejan la diversidad y
pluralidad de quienes conforman una sociedad libre y democratica como la nuestra. Las
elecciones, preferencias, creencias y necesidades de quienes generosamente colaboraron con
nosotros participando en este trabajo son multidimensionales, personalisimas y estrictamente
individuales. Como lo sefiala también reiteradamente la Dra. Asuncién Alvarez, referencia
obligada en la investigacion de estos temas en nuestro pais: -“Asi como todos queremos
diferentes cosas a lo largo de la vida, al final de la vida también” .- Este trabajo en el que las y los
participantes son casi por definicién portadores de alguna condicién psicopatoldgica demostré
gue lo anterior no implica la incapacidad o incompetencia de estos para la toma racional de
decisiones trascendentales que primero competen a estos. Es un tema esencial de Derechos y
de su debido reconocimiento. Por ultimo y para finalizar, no estd de mas recordarlo
mencionado por el Dr. Ramdn de la Fuente: -“La muerte es inevitable, pero una muerte con

sufrimiento no lo es”-.
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CARTA DE COMNSENTIMIENTO INFORMALDO PARS PARTICIPANTES

Se le irnita & partciper en un provecto de irvestigacion en @] Institube Macional de Psiguiatria
*FEarmadn de la Fuanke Mufiz" &n e estudio titulads:

"ELECOOMES ¥ PREFEREMCIAS EN LA TORAS DE DECIZIONES MEDICAS AL FIMAL DE Lo WVIGW: UINA
ENCUESTA DE QPINION EN UIMA POBLACION DE ADULTOS MAYORES DE UM SERVICKD DE
ATEMCIOMPSIQUIATRICA"

La particpscicn e totalmente walurtaria A continuaddn, e le proporcions infsrmacdn con &
procedirniento pana gque pueda ser kida deteradamente. Tenga la seguadad de gue serdn redoelbss todas
b dudas que llegaran & surgir.

Inderrnacidin im porianbe

Eute estudio de irmeaestigadon e dirigido gor ka Dra. Darya lveth Garda Parada, a quien se podnd
kscabzar para cualogaier duda o informecion adicanal en el consultaris 2 del s T en el edilios de
aippe i |idades de hunes a siermes en un Farario de DEO0 a 17:00 birs &n el Irstituts Maconal de Puquiatsa
"Ramdn de kb Foente Mufiz' ubicado 2n la Calzada Mexioo Xockrilos Mo 101, Colonia San Lorerio
Hupules, en & dlcaldia de Tlalpan, & camo en & EElone S540160 eterdidn 5335 a al carren
darrpaigp@timpadirme. Para cualguier duda adicional pusde tambign acudir can al Or. Gullérmo
elirauer Loger tubor del proyectoen e condultario 5 de la plarta bajs del edilicio de especialid ades en
I3 clinica de pacogenisiria de lunes & vierres de 0700 a 15400 brs. Telélaro: 554160 edensidn 5300

i Por guek se aitd levandd b cabo pate estudio?

Los logrod de la medicing ¢ 18 teonologia ros permiben abora sivir mas afiod v alcanzar 1s wejex
Sin embangs, mochis de lad vesas o alimes aficd de vida we viven con warias epfermedades de langs
durssicn gue gradualmente van aectando la capacidad de las perionas para Bevsr ura wida
ndenerdieritE v con la calidad que a uno ke e dten aceplables. A predantarse und enlermedad smoy
grave debe dar o] mEme enlermo guien debidamente infomnads por s médces poeds tamar
decisioned de scuerdo & sus dedssd valores v omsancias. Suceds gue los medioss no feeran entrenadoes
para hablaroan francguess, o nicss sk robcas y e m oors iores someber s 1as persarass rabammnbos
aue va no teEnen gosifilidad de olrecerles un Berelics, tratamierbos gue & veces ks rnidrnes enfermos
gernandan, aurgue 2 médico ke ks comunicsdo con daridad ko svaniads de la enlermeadad ¢ ks
impeabifidad de curarss, En nsestra woedad nos cuesta mucha trabejo hablar de la muerte y [ 1oma
e decisiones enla atencion medics al final delavida, Hoy teremod va leyes, programas

‘mmle. Hemiew Cestcecles Fle. ZIL. Sal Bes Lerssen Soagealew. T8, J4175. Lissldls Clelpes, [SIEE.
Tuls JAJ] 00 .0ECE www.depel . ek s
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& jrEtrumentos que nod permiten de manera anticpada v debidamente infarmada recibir 8 mejor
atancidn posible que fot garanbce una rmoerte trangula, sin daler o sufrimiEnte y acampafisdo de
ML Sares queridas.

ACual e ol chijetiho de este sgtudio?

El chjetivo de aste trabajo @s indagar sobre |0 corodrmientas v, wobre todo, por a8 ebeocioneds y
preferencas de las y los particpantes enfre la gama de opcones én ese escenanio critico en dande s
deben tamar dedsonss complejas en la Menddn médica al final de la vids. No kay opsioned gue sean
rejores que olras, o “buenas” o “malas”, sino que cada quien scorde a Sus principios e4 & responsable
de elegir a que mejor concugnde con SUs princigiod y valores,

L CAm 48 va & neplicar eibe sshudo?

El estudio g2 llesvard a caba invitdndiole 5 participer cuando & pasdble participanbe scada a su
tondults programads en bas dilerented sersciod de contulla @xterna de bs indtitucion, serd otra médico
& medica quien ke realice R irvitaction y no su dectara tratante, 5o apboard detalladamente & propdito,
&l precedrmienta, riesges v berelicias, asi coma lad caracteristicas del astudio ¢ pasible particisacidn
Seproportionard en forma impresa un formato del consertimients informado para gue sea leido con
detenimiento. Serd necesario pordultar con presia aulorizacdn informacidn del expediante chnio de &
ol participante. & apaptar participar, se procederd con o Banads de un apartado inicial pon algunod
datie de identificacion ¥ perionales. Podterionmente se splicasdn [ pragurlas cormespondentes a la
ercLesla cyo Benado estimamos le [evard srededar de 15 minubos.

Cleeremos en odo momerba dejar bien en dare que s perticipacian E5 TOTALMENTE YOLURWTARL, can
plena libertad de axpreer dudss o comentarios, & libre de decidi abandanar la participacion o en caso

dea no edtar nberedsads en particpar pusde tener 1a certeza absoluta que @sto en nada compramete ka
conliridad y calidad de ls sleacidn brindada por & irdbiuta.

‘mabE, MEmeen ceekGsslew Fom. 5L San Bss Lerwsew Seegralew. TF. 34170, Somaldls TLeblmew, SRR,
Tals COdl A OOCE swwoarepei oguinoms
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D & rmisma Torme tierns 1 certers de que @& = pusde praporcionar informadan actualizads obterida
durante & decairalky del ediudio, surdgue faa pudiers sfectar la voluntad para continuar particpands en
B provedio.

Canfidencalidad de les dabos

Los dates racabados enlad enoiedtad dergn almacensdos de manera canlidencsl en una bese de
datee a la cual solo tiene acteso |a irmvestigadora principal, misma que & compromete a resguardarios,
adernds de que al ingresar al estidio se e signard un rdmers Mico a cada particpante o cusl wrd
utilizado el resto del estudio para identificarks v no & guardaran datas personales que permitian revelar
suideritidad. La inforrnacidn oblernda de su epedente dinica, la cual podermnos sobd wtilizar oon su
previa aularitacdn, serd también debidarnente resgusrdada Fnalitado o estudio, ok wa présentardn
datoe generales cama la edad, pérero, edcofaridad, ocugacian, o, a partir de la asgnacion del nimero
de participante, |3 ineestigadora princigal almacenard de manera esbrictaments confidencial toda La
inlarmadan.

00 beneficics e oblieren de la particioacidn en eibe edudio?

Come benelicio directo lod parlicipantes recibirén un trigbico infonmativg sobire bs temes que
dan rnolivo 4 edte provecto de investigacidn, los denschas del pacente al recibir atencidn médics al linal
de la wida, ke gue son b woluntades antidpadas, bos cuidsdes peliativad, & derecha a rechazar
tratarnientas cuands estad va mo ofrecen ringin berelicio, &, Ademds de entregar dicho material,
SATArErmes gustses de cornersar y resolver cualquier duds para gue, Y e asi o] desen del participante,
platiaue sobire sstes impartantes temas con sus Tamilares v seres queridos.

Er farma indirecta, un benelicio adicional derivad o de éste groyects condsbe &n L difusion ydivulgacian

e e ks bemias, [0 cual resulbs My recesario Bn nuesing socadad.
A Cudibes 1o |08 riesgos de particpar en ese esbudio?

El panticiparte ro estana expuesto & un riesgo fisico, Ln embanga, durante k contestacion de la encuesta
s pueds sentir carsada o experimentar algdn malkestar, inguistud, angustia o tristezs pues enterdemes
s bemids delicados. De ser asi, la irvestigadions s& encangard de abenderke con gusto y cabder haska que

logre tranguilizare. Solo en el caso extremo de que & makestar ro disrmindya, la imestigadora e
ercargard de referirke & lod mesmas serviciod de la institucon para recibir ka atercion

cale. Hisiew cescsclew Fim. IZ5. Sen Bes Lereser Seigealew. T.F. 14175, Limaldls Tislmes, S5
Tals ad] EAD.ODID sww.depei . guinome
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sdiconal que amerita. Lo anterior no representars ningon costo.

ACEPTO VOLUNTARWMENTE

PARTIOIPAR EN ESTEESTUDIO
Hago constar que he leido v comprendido s informacidn anterior y mis preguntas han
sido respondidas de manera satisladiora. He ddo informado v entiendo que mi partiopacon
s voluntaria, que pusdo suspender la misma en cuaiquier momento, gue ks datos
obitenidos da mp participacion posden ser difunddo alo con fines centificos consenvando en
tada mamento me confidenciabdad. En caso de que las preguntas de g encuesta me gensren
algdn malestar recibiré la atencidn debida <in que esto représents un costo adicional para mi.

S deseo particpar
No desao participar
Nornbre y firma del particpante
Dra. Darwya L Garca Parada
Investigador principal.
Correo: danysigp@imp.edumx
Tel. 554160 ext. 5322
Noembre y firma Nombre y firma

Teatgo Testigo 2
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ENCUESTA

*  ¢Cudl es su sexo?
* ¢Qué edad tiene?
*  ¢Cudl es su estado civil?
*  ¢Hasta qué afio estudié?
¢Vive en el campo o la ciudad?
¢éPractica usted alguna religion?
¢Cémo considera su estado de salud actual?
éConsidera que recibe usted la debida atencion de las enfermedades que padece?
¢Ha decidido no atender alguna de sus enfermedades conocidas aun sabiendo que esto le pueda
traer como consecuencia graves complicaciones, incluyendo la muerte?
¢Al acudir a atencién médica desea que se le comunique con claridad y directamente a usted el
nombre de su enfermedad y sus las implicaciones, incluso aunque se trate de enfermedades
graves, dolorosas, incurables y mortales?
S| NO
En caso de que su respuesta sea NO ¢ Tiene ya designado a que persona, incluyendo familiares o
amigos cercanos de su entera confianza desea se le comunique lo anterior?
Familiares Amigos Médico que le atiende Otros
*  ¢Piensa usted en la muerte?
' ¢életeme, le angustia o le produce algun malestar el pensar en la propia muerte?
*  éQué tan proxima ve su propia muerte?
*  ¢Ha pensado alguna vez como le gustaria llegar al final de su vida?
S NO
Si la respuesta es Sl. ¢ Cémo le gustaria que fuera ese momento?
De repente, en forma inesperada.
Dandome cuenta de que estoy muriendo
Dormir y no despertar
Me es indiferente
Otra forma: (describalo)
¢Dénde preferiria fallecer?
En casa
En el hospital o institucion de cuidados
Indiferente
No sé
Otro: (especifique)
*  éQué personas le gustaria le acompanaran en los Ultimos momentos de su vida? Puede marcar
mas de una opcién
Familiares/amigos
Equipo médico y personal de salud
Sacerdote o guia espiritual
Solo
Otros: (especificar)
¢Ha acompanado a algun familiar o ser querido en sus ultimos momentos de vida?
S| NO
Si la respuesta es Sl, écdmo recuerda esa experiencia?
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Muy negativa 12345678910  Muy positiva

¢Sabe usted que son los cuidados paliativos?

S| NO

Frente a una enfermedad avanzada e incurable, es posible ofrecer CUIDADOS PALIATIVOS que
son proporcionados por uno o varios profesionales (médicos, enfermeras, psicdlogos,
trabajadoras sociales, acompafiantes espirituales, etc.) para brindar atencién en el momento
final de su existencia procurando la mejor calidad de vida posible, previniendo y aliviando el
dolor y sufrimiento, ademas de atender las diferentes necesidades psicoldgicas, sociales y
espirituales tanto del enfermo, como de su familia

Si usted sufriera una enfermedad avanzada e incurable ¢ le gustaria recibir cuidados paliativos?
En total desacuerdo 12345678910 Totalmente de acuerdo

En caso de recibir el diagndstico de una enfermedad avanzada e incurable éusted insistiria en
buscar otras opiniones u opciones para someterse a tratamientos con la intencién de curarse?
S NO

Conforme envejecemos y padecemos una o varias enfermedades avanzadas, progresivas e
incurables podemos vernos en escenarios en que pese a recibir Cuidados paliativos y la mejor
atencion médica posible se presentan sintomas de muy dificil control (dolor, convulsiones o
ataques, sangrado, dificultad para respirar o asfixia, etc.). En esos momentos de gran
sufrimiento, pese a la ayuda médica y el acompanamiento de familiares y seres queridos, el
enfermo pudiera llegar a pensar que si no puede ser aliviado su sufrimiento seria mejor morir
pensando incluso en solicitar ayuda para esto a los médicos o a algin familiar. Hablamos de la
MUERTE ASISTIDA, LA CUAL EN NUESTRO PAIS NO ESTA PERMITIDA. En algunos paises donde si
estd permitida La MUERTE ASISTIDA se realiza a través de dos modalidades:

-La eutanasia: es el acto en el que un médico proporciona, por ejemplo, una inyeccion de un
medicamento en una dosis que ocasiona la muerte en forma segura e indolora a un enfermo
cuando este lo solicité al padecer una padecimiento que no tenia curacion y le causaba un
sufrimiento que él consideraba intolerable.

-Suicidio asistido: en este caso, la intervencion del médico se limita a proporcionarle al enfermo
que se lo solicito bajo las mismas circunstancias que las anteriormente descritas los medios para
terminar con su vida, por ejemplo pastillas o inyecciones de un medicamento en dosis letales que
causan la muerte también en forma segura e indolora. En este caso es el mismo enfermo quien
decide en qué momento hacer uso de ellas.

¢Se considera duefio de su vida al grado de poder incluso decidir en qué momento y como
terminarla?

S NO

éConsidera que sin excepcidn todas las personas que desean morir y piensan en el suicidio o
demandan ayuda para lograrlo padecen de algun trastorno mental que puede ser tratado para
ya no pensar de esa forma?

Si  NO

¢Considera que la eutanasia o el suicidio asistido son practicas moralmente aceptables?
Totalmente en desacuerdo 12345678910 Totalmente de acuerdo

Si usted tuviera una enfermedad avanzada e incurable que le produce un sufrimiento que
considera intolerable sin posibilidad alguna de mejora o alivio con atencién médica
¢éConsideraria solicitar la eutanasia o el suicidio asistido?

Totalmente en desacuerdo 12345678910 Totalmente de acuerdo

¢Considera que en un futuro deberia legalizarse la practica de la eutanasia o la muerte asistida?
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S| NO

Algunas personas muy mayores y muy enfermas pueden aln asi continuar viviendo un tiempo
prolongado aunque deseen ya fallecer. Al no poder acceder a la muerte asistida ni poder
suicidarse deciden dejar de comer y beber muriendo a los pocos dias éesta es una opcién que
usted consideraria?

S| NO

El DOCUMENTO DE VOLUNTAD ANTICIPADA derivado de una ley vigente en esta ciudad y en
varios estados del pais consiste en la expresién de los deseos que una persona manifiesta
anticipadamente sobre el cuidado, la atencién médica, el destino de su cuerpo al fallecer, su
disposicidn a donar érganos, entre otros asuntos, para que esa voluntad se cumpla y se respete
en el caso de que se llegara a encontrar en una situacidn o estado en el que no pueda expresar
por si mismo sus deseos al encontrarse con grave deterioro fisico o mental. Ademas de tratarse
de un acto legal que se realiza frente a un notario, es conveniente que nuestros familiares,
amigos o seres queridos conozcan de nuestras voluntades, preferencias o elecciones al respecto.
éConoce usted de La ley o el documento de Voluntad anticipada?

S| NO

Si su respuesta es Sl, ¢usted ya realizé su documento de Voluntad anticipada?

S| NO

Si no conocia esta ley o documento ¢estaria interesado en realizar su documento de voluntad
anticipada?

S| NO

Sea que haya o no realizado su documento de voluntad anticipada. ¢alguna vez ha hablado de
estos asuntos con sus familiares, amigos o seres queridos?

S| NO

¢Tiene identificado quien de sus familiares o seres queridos querria tomara decisiones
respectivas a su atencion médica en caso de que usted se encuentre en una situacidn en que no
pueda hacerlo por si mismo?

SI  NO

¢Usted ha platicado con su médico sobre estos temas?

SI  NO

éSu médico le ha propuesto platicar con usted de estos temas?

SI  NO

Tan importante como la atencion médica en la etapa final de la vida para aliviar el sufrimiento
fisico puede ser para muchas personas el acompafiamiento y la ayuda espiritual, aunque no
necesariamente religiosa por parte de otras personas capacitadas para ello. {Para usted esa
seria una necesidad importante?

Si  NO

Si su respuesta es Sl, ¢qué personas le gustaria le proporcionaran esa ayuda o asistencia?
Familiares o amigos

Psicélogos o profesionales de la salud mental

Personal médico y de enfermeria o trabajo social

Representantes religiosos (sacerdote, capellan, ministro de culto)

Otros (especificar)

¢Qué tan apegado es usted a su espiritualidad o creencias religiosas?

Nada12345678910 Mucho
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En caso de considerarse creyente o con una vida espiritual importante é¢esto le otorga
tranquilidad, confort o consuelo al enfermar o al ver cercana la muerte propia o la de un ser
querido?

Nada 12345678910 Mucho

Escala de FRAIL

ftem Valoracion Respuesta

Fatiga :Se siente cansado |a mayor parte del tiempo? Si No
Resistencia :Puede subir un piso de escaleras sin hacer pausas y sin ayuda? Si No
Ambulacion ¢Es capaz de caminar 100 m sin hacer pausas y sin ayuda? Si No
Imperativo tener  Artritis, diabetes, angina/infarto, hipertension, accidente cerebrovascular, Si No

masde5delos  asma, bronquitis cronica, enfisema, osteoporosis, cancer colorrectal, cancer

siguientes cutaneo, depresion/ansiedad, demencia, Ulceras en las piernas
!
sintomas
La perdida de peso  Perdida de peso > 5% en el ltimo afio Si No
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Escala de Barthel

Comer

0 = incapaz

5 = necesita ayuda para cortar, extender mantequilla, usar condimentos, etc.
10 = independiente (la comida esta al alcance de la mano)

Trasladarse entre la silla y la cama

0 = incapaz, no s& mantiene sentado

5 = necesita ayuda importante {una persona entrenada o dos personas), puede estar sentado
10 = necesita algo de ayuda (una pequefia ayuda fisica o ayuda verbal)

15 = independients

Aseo personal

0 = necesita ayuda con el aseo personal.

5 = independiente para lavarse la cara, las manos y los dientes, peinarse v afeitarse.
Uso del retrete

0 = dependiente

5 = necesita alguna ayuda, pero puede hacer algo sdlo.

10 = independiente {entrar y salir, limpiarse y vestirse)

Banarse/Ducharse

0 = dependiente.

5 = independiente para bafiarse o ducharse.

Desplazarse

0 = inmavil

5 = independiente en silla de ruedas en 50 m.

10 = anda con pequefia ayuda de una persona (fisica o verbal).

15 = independients al menos 50 m, con cualquier tipo de muleta, excepto andador.
Subir y bajar escaleras

0 = incapaz

5 = necesita ayuda fisica o verbal, puede llevar cualguier tipo de muleta.

10 = independiente para subir v bajar.

Vestirse y desvestirse

0 = dependiente

5 = necesita ayuda, pero puede hacer la mitad aproximadamente, sin ayuda.
10 = independients, incluyendo botones, cremalleras, cordones, etc

Control de heces:

0 = incontinente (o necesita que le suministren enema)

5 = accidente excepcional (uno/semana)

10 = continente

Control de orina

0 = incontinente, o sondado incapaz de cambiarse la bolsa.

5 = accidente excepcional {(maximo uno/24 horas).

10 = continente, durante al menos 7 dias.

Total = 0-100 puntos {0-20 si usan silla de ruedas)
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