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RESUMEN

La atencién a los enfermos terminales es prioritaria para los profe-
sionales de la salud y para las autoridades sanitarias debido al
envejecimiento de la poblacién, al aumento de las enfermedades
oncoldgicas y cronico-degenerativas, y a la mayor sobrevida de los
enfermos, en especial de la tercera edad. La Ley de Voluntad
Anticipada es un documento relativamente nuevo en México, con
el cual una persona expresa su deseo acerca de las atenciones
médicas que desea recibir en caso de padecer una enfermedad
terminal e irreversible. Dicho documento entra en vigor en el mo-
mento en que la persona se encuentra en etapa terminal y su
estado no le permite expresarse por si mismo. El objetivo del
presente trabajo es dar a conocer los fundamentos de la Ley de voluntad
anticipada vigente en la Ciudad de México.
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LEY DE VOLUNTAD ANTICIPADA

En la actualidad las enfermedades crénico-degenera-
tivas y oncolégicas constituyen un reto para las autorida-
des sanitarias a nivel mundial. La Organizacién Mundial
de la Salud (OMS) registré en 2005, 1.1 millones de muer-
tes por diabetes y 17.5 millones de muertes por enferme-
dades cardiovasculares.' Se estima también que mds de
50 millones de personas mueren por ano, siendo victimas
de enfermedades terminales. Cada afo fallecen seis mi-
llones de personas a causa del cancer y hay mdas de 10
millones de casos nuevos de esta enfermedad.? Frente a
esta realidad, el desarrollo de una ley que proteja la cali-
dad de vida de las personas, su autonomia y participacién
en la toma de decisiones ha sido de gran importancia
para el paciente, el grupo médico y los familiares. La OMS
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reconoce que el mundo estd transitando por una transfor-
macién demogrdfica importante, el aumento de la pobla-
cién serd mds grande y mds rdpido en los paises en vias
de desarrollo, donde se espera que cuadruplique la po-
blacién mayor de 60 afios en los proximos 50 afos, por lo
que se deben de desarrollar e implementar lineas de ac-
cién y politicas de salud en las dreas de la autonomig,
participacién, cuidado, dignidad y autorrealizacién en este
grupo etario.!

Desde hace algunos afos las organizaciones sociales y
las autoridades sanitarias han ofrecido tratamiento y apoyo
a los grupos vulnerables, entre los que destacan aquellos
con enfermedades terminales; sin embargo, no existia una
ley que regulara la manera en la que cada individuo
manifestara sus deseos al final de la vida, es por esto que
en este articulo se definirdn los aspectos mds importantes
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de la Ley de Voluntad Anticipada vigente en la Ciudad de
México.

ANTECEDENTES

Se entiende por voluntad anticipada la declaracién
unilateral de la voluntad efectuada por una persona ma-
yor de edad o emancipada, con plena capacidad cogniti-
va, mediante la cual, privilegiando el principio de autono-
mia, senala de manera anticipada que es lo que desea
para si, en relacién con los tratamientos y cuidados de
salud en caso de presentar una enfermedad terminal e
irreversible derivada de un proceso natural o como conse-
cuencia de un accidente fortuito.?

La Ley de Voluntad Anticipada fue publicada el 7 de
enero de 2008 en la Gaceta Oficial del Distrito Federal y
su reglamento el 4 de abril 2008. El formato oficial puede
ser emitido por la Secretaria de Salud del Distrito Federal
o cualquier institucién hospitalaria. El Colegio de Notarios
del Distrito Federal celebré el 21 de mayo de 2008 el
convenio para que se brinde asesoria y atencién en la
tramitacién.’

Esta ley no promueve la eutanasia, mds bien regula la
muerte digna que consiste en el otorgamiento de medi-
das médicas paliativas que disminuyen el sufrimiento. El
espiritu de la ley consiste en fomentar la autonomia
de los individuos para que puedan vivir con dignidad hasta
el tltimo dia de su vida. Asimismo, estipula como obijetivo el
proteger hasta el Gltimo momento de la vida la dignidad de
la persona en etapa terminal y de sus familiares, pro-
porcionando las mejores condiciones fisicas, psicoldgicas y
sociales.?

Cabe mencionar que la Ley de Voluntad Anticipada
busca el cuidado integral de los pacientes cuya enferme-
dad no es candidata para tratamientos curativos* (Figura 1).

CONCEPTOS A CONSIDERAR EN RELACION
CON LA LEY DE VOLUNTAD ANTICIPADA

Es importante que se definan los conceptos que toma
en consideracién dicha ley para aclarar en qué situacio-
nes es aplicable dicho documento y cudles serdan los pro-
cedimientos a seguir una vez que ésta entre en vigor si
es que el paciente no estd en condiciones para manifes-
tarlo o si es que la familia no estd de acuerdo con que
no se lleven a cabo maniobras de reanimacion.

El enfermo en etapa terminal es aquel que presenta
diagnéstico de enfermedad avanzada, irreversible,
incurable, progresiva y/o degenerativa. Tiene una imposibilidad
de respuesta a tratamiento especifico y presenta nume-
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Figura 1. Relacién cuidados curativos-cuidados paliativos en la
enfermedad terminal e irreversible en el entorno de la Ley de Vo-
luntad Anticipada y la atencién multidisciplinaria.

rosos problemas y sintomas secundarios o subsecuentes.
La esperanza de vida en este grupo de pacientes
es menor a seis meses y se encuentran imposibilitados
para mantener su vida de manera natural.®

Una vez que se han realizado todos los estudios
correspondientes y el paciente desea acogerse a esta
ley, es importante definir que si bien no se llevaran
a cabo medidas curativas, si se cuidard la calidad de vida
mediante la implementacién de cuidados paliativos.
Los cuidados paliativos son aquellos que se brindan a
los pacientes con enfermedades que no responden a un
tratamiento curativo e incluyen el control del dolor, el
manejo integral de otros sintomas, asi como la atencién
psicolégica, social y espiritual del paciente y su familia.®”
Asimismo, se debe considerar que padecer una enfer-
medad terminal genera problemas de tipo multifactorial
en el paciente y en la familia, de los que destacan la
ansiedad, depresion, etc.

Dentro de las especificidades de la Ley de Voluntad
Anticipada se encuentran las medidas minimas
ordinarias, las cuales consisten en la hidratacién,
higiene, oxigenacién, nutricién y/o curaciones del paciente
en etapa terminal segln lo determine el personal de
salud correspondiente.? Estas medidas que estipula la Ley
tratan de evitar que los médicos presenten la denominada
obstinacién terapéutica, esto es, la utilizaciéon innecesaria
de los instrumentos y métodos médicos para mantener
vivo a un enfermo en etapa terminal.

La ortotanasia, concepto utilizado en la Ley, distingue
entre curar y cuidar, sin provocar la muerte de manera
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activa, directa o indirecta, evitando la aplicacion de
medios, tratamientos y/o procedimientos médicos
obstinados, desproporcionados o inutiles, procurando
siempre la dignidad del enfermo en etapa terminal,
otorgando cuidados paliativos, medidas minimas ordina-
rias y atencién integral que incluya los cuidados
psicolégicos y la asistencia espiritual .3

Otros conceptos importantes que se definen en la Ley
son la sedacién controlada y la analgesia, que consisten
en la administracion de farmacos por parte del personal
de salud correspondiente para lograr el alivio inalcanza-
ble con otras medidas o un sufrimiento fisico y psicolégi-
Co en un paciente en etapa terminal, aunado a su con-
sentimiento explicito o implicito sin provocar con ello la
muerte de manera intencional® (Figuras 2 y 3).

REQUISITOS PARA LA IMPLEMENTACION
DE LA LEY DE VOLUNTAD ANTICIPADA

Los requisitos que deben de cumplirse para acogerse
a la Ley de Voluntad Anticipada son:3

* Cualquier persona con capacidad cognitiva.

* Cualquier enfermo en etapa terminal, médicamente
diagnosticado.

* Familiares y personas senaladas cuando el enfermo
en etapa terminal se encuentre de manera inequivo-
ca impedido para manifestar por si mismo su voluntad.

* Padres o tutores del enfermo en etapa terminal cuando
éste sea menor de edad o incapaz de tomar decisiones
por si mismo, legalmente declarado.

Existe una coordinacién especializada que se encar-
ga del cumplimiento de las disposiciones de documentos
y formatos de la Voluntad Anticipada, asi como lo relati-
vo en materia de trasplantes y donacién de érganos y
tejidos.?

ENFERMEDAD TERMINAL,
DUELO Y MUERTE

El proceso que se lleva a cabo en un enfermo terminal
no empieza en el momento en que éste muere, sino que
sigue todo un proceso previo a este desenlace, cuando la
muerte no es subita. Por esto es importante definir el con-
cepto de duelo por el cual atraviesa el paciente y su fami-
lia desde antes del fallecimiento. El duelo es el proceso
de adaptacién emocional que sigue a cualquier pérdida.
La elaboracién del duelo puede comenzar antes de la
pérdida, en el caso de que ésta se pueda prever con cierta

antelacién, esto se puede dar ante el diagndstico de una
enfermedad terminal.

Segun Elizabeth Kibler Ross,? existen cinco fases del
duelo que pueden presentarse y es importante tener en
cuenta, aungue no siempre se manifiestan en todas las
personas de la misma manera:

* Negacién. Mecanismo primario donde el paciente
no acepta la enfermedad o la pérdida.

* Enojo. Surge de manera incontrolable ante la pérdi-
da o los cambios de vida a realizar, el paciente se
encuentra enojado, contra la vida y contra él mismo.

* Negociacién. Ambivalencia, ya que todavia no ter-
mina de aceptar su situaciéon. Es una budsqueda de
medios para liberarse del miedo y la ausencia.

* Depresién. Se vive una profunda tristeza que es la
manifestacién propia del duelo, es la etapa de mayor
duracién, donde se expresa mds libremente el dolor
por la pérdida, sea real o simbdlica.

* Aceptacién. Se logra aceptar la enfermedad o pér-
dida, los cuidados que debe seguir, asi como las limi-
tantes que tiene, reincorpordndose a su vida familiary
laboral.

De acuerdo con este esquema, el abordaje de los as-
pectos psicoldgicos es de vital importancia para detectar
en qué etapa se encuentra tanto el paciente como la fa-
milia y en funciéon de qué estdn tomando las decisiones
correspondientes al final de su vida, ya que pueden estar
inmersos en un proceso emocional que imposibilita la toma
de decisiones.'®

Con base en esto se ha propuesto un esquema de in-
tervencion psicolégica en los pacientes con enfermedad
terminal o que estan atravesando por un proceso de due-
lo que consiste en las siguientes fases:'°

* Fase de diagndstico.
* Fase de tratamiento.
* Fase final de la vida.

El objetivo de dicha intervencion consiste en que tanto
el paciente como la familia puedan expresar y elaborar
aquellas emociones (fobias, ansiedad, depresidn) frente
al diagnostico de una enfermedad terminal. Se busca
acompanar al paciente en el proceso de morir y a su fa-
milia en la elaboracién del duelo."

Dentro de los objetivos de la intervencion psicolégica
estd brindar una muerte adecuada, que se caracteriza por
las siguientes acciones: atencién al sufrimiento psicologi-
co, atencién a las relaciones significativas del enfermo,
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FORMATO DE VOLUNTAD ANTICIPADA DEL
ENFERMO EN ETAPA TERMINAL

FORMATO NUMERO CEVA/ /20

FORMATO DE VOLUNTAD ANTICIPADA DEL
ENFERMO EN ETAPA TERMINAL

| | | Folio:

Nacionalidad: ] Ocupacion:

Unidad Médica Hospitalaria

Designo como testigos, que concurrieron a la celebracion del presente acto y verificaron que mi voluntad fue

Nombre: manifestada a:
Domicilio:
Area de atencion: Datos de los Testigos
Nombre: Nombre:
Datos del enfermo en etapa terminal Domicilio: Domicilio:
Nombre: ['No. de Expediente: Teléfono: Edad: Teléfono: Edad:
Domicilio: Sexo: Estado Civil: Sexo: Estado Civil:
Identificacion: Folio: Identificacion: Folio:
Edad: ‘ Sexo: H Estado Civil: Identificacion: Nacionalidad: Nacionalidad:
Folio: Ocupacion: Ocupacion:
Nacionalidad: m Ocupacion: Teléfono:
Dx. Terminal:
Observaciones

El que suscribe, por mi propio derecho y con plena capacidad de ejercicio, manifiesto que se me ha explicado la
enfermedad que padezco, la cual ha sido médicamente diagnosticada como terminal de conformidad con Ic
establecido en el articulo 3, fraccion VI, de la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal; y articulo 2
fraccion III, del Reglamento de la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal por lo que actuando de
manera libre de coaccion, consiente, seria, inequivoca, y reiterada expreso mi decisién para no ser sometido a
medios, tr i y/o pr dimi édicos obstinados e i i0s,
vida, pr do en todo mi

d 1

apr gar mi

dionidad

Manifestacién para no

Donacién de Organos

si‘

Con fundamento en el articulo 8, fraccion IV, de la Ley de Voluntad
Anticipada.

Designo como mi representante, para la verificacion del cumplimiento exacto de lo antes dispuesto a:

Observaciones:

La aplicacion de las disposiciones establecidas en el presente Formato exime de responsabilidad, sea de
naturaleza civil, penal o administrativa, a quien interviene en su realizacion, si actiia en concordancia con las
disposiciones establecidas en la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal, su Reglamento y demas
legislacion aplicable.

En México, Distrito Federal, siendo las ____ horas, con minutos, del dia del mes
del afio 20 .

ENFERMO EN ETAPA TERMINAL

Datos del Representante
Nombre:
Domicilio: REPRESENTANTE
Teléfono:
Edad: | sexo: [ Estado Civil: Identificacion:
TESTIGO TESTIGO
Figura 2.
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FORMATO DE VOLUNTAD ANTICIPADA PARA EL SUSCRIPTORY
REPRESENTANTE DEL ENFERMO EN ETAPA TERMINAL

FORMATO NUMERO CEVA/. /20

Unidad Médi

H
I

Nombre:

Domicilio:
Area de atencion:

FORMATO DE VOLUNTAD ANTICIPADA PARA EL SUSCRIPTORY
REPRESENTANTE DEL ENFERMO EN ETAPA TERMINAL

Nombro como testigos, que concurrieron al acto y verificaron que mi voluntad fue manifestada a:

Datos de los Testigos

Nombre: Nombre:
Datos del enfermo en etapa terminal Domicilio: Domicilio:
Nombre: | No. de Expediente: Teléfono: Edad: Teléfono: Edad:
Domicilio: Sexo: Estado Civil: Sexo: Estado Civil:
Identificacion: Folio: Identificacion: Folio:
Edad: m Sexo: m Estado Civil: Identificacion: Nacionalidad: Nacionalidad:
Folio: Ocupacion: Ocupacion:
Nacionalidad: H‘ Ocupacion: Teléfono:
Dx. Terminal: Observaciones.

Datos del Suscriptor y Representante
impedido para manif , sea menor de edad, o incapaz legalmente declarado, segiin lo

(Cuando el enfermo se

establecido en el articulo 7, fracciones I11 y IV, 19 y 20 de la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal)

Nombre:
Domicilio:
Teléfono:
Edad: H Sexo: Estado Civil: Identificacion:
Folio:
Nacionalidad: | Ocupacion: Parentesco:

El que actta en calidad de suscriptor y representante con plena capacidad de ejercicio, manifiesto que se me ha
explicado la enfermedad que padece por quien suscribo, la cual ha sido médicamente diagnosticada comc
terminal de conformidad con lo establecido en los articulos 3, fraccion VI, de la Ley de Voluntad Anticipade
para el Distrito Federal; y articulo 2, fraccion III, del Reglamento para la Ley de Voluntad Anticipada de!
Distrito Federal por lo que actuando de manera libre de coaccidn, consciente, seria, inequivoca y reiterade
expreso la decision de que no sea sometido a medios, tratami ylo pr i édicos obstinados
e innecesarios, encaminados a prolongar su vida, pr do asi en todo su dignidad

8!

*Con fundamento en el articulo 8, fraccion IV, de la Ley de Voluntad

Manifestacién para
A Anticipada para el Distrito Federal.

Donacién de Organos

si‘

La aplicacion de las disposiciones establecidas en el presente Formato exime de responsabilidad, sea de
naturaleza civil, penal o administrativa, a quien interviene en su realizacion, si actia en concordancia con las
disposiciones establecidas en la Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal, se Reglamento y demas
legislacion aplicable.

En México, Distrito Federal, siendo las ___ horas, con minutos, del dia del mes
delafio 20 .

SUSCRIPTOR Y REPRESENTANTE

TESTIGO TESTIGO

Figura 3.
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atencién del dolor fisico, atencién al sufrimiento espiri-
tual, atencién a las dltimas voluntades y atencién a los
aspectos legales."

La intervencidn psicoldgica a pacientes terminales asi
como su entorno se ha desarrollado porque se piensa que
la pérdida, ya sea del ser querido o de la salud misma es
psicolégicamente traumdtica, esto implica sentimientos de
tristeza, enojo, frustracién, ansiedad, etc. El ser humano
necesita tiempo y llevar a cabo un proceso psicolégico
para volver a una homeostasis.

Mds de la tercera parte de los pacientes en etapa
terminal padecen depresién, mds de la mitad de los
pacientes tienen sentimientos de tristeza, ansiedad e
irritabilidad. Asimismo, es mds comun el nidmero de in-
tentos suicidas en personas con alguna enfermedad ter-
minal que el comdn de la poblacién, esto debido a un
inadecuado manejo psicolégico del proceso de enfermedad.*

La intervencién psicoldgica es fundamental para in-
tegrar la nocién del ser humano en la actualidad, ya que
anteriormente se pensaba que era normal que los pacien-
tes presentaran depresién frente a una enfermedad termi-
nal, por lo que los médicos le restaban importancia al as-
pecto emocional dando por consecuencia una mala aten-
cién y favoreciendo la aparicion de sintomas como insomnio,
disminucion en el peso, ansiedad, tristeza, etc.

IMPACTO DE LA LEY
DE VOLUNTAD ANTICIPADA

En México se tienen registrados 887 documentos sus-
critos ante Notario relacionados con la Ley de Voluntad
Anticipada, de los que el mayor nimero de casos (273) se
encuentran dentro de los 61 a los 70 afos de edad. El
mayor niimero de registros es hecho por mujeres (551), la
mayoria son solteras (338) y manifiestan su voluntad de
donar érganos (425). El menor nimero de casos registra-
dos en hombres es de 336 de los cuales 228 son casados.
La delegacién que ha llevado a cabo el mayor registro de
la Ley de Voluntad Anticipada es la Miguel Hidalgo y prac-
ticamente todos se han realizado ante notario antes de
tener un diagnéstico de enfermedad terminal. Cabe re-
saltar que Unicamente 62 personas han solicitado el do-
cumento en instituciones hospitalarias.'?

En Francia, la Ley de Voluntad Anticipada fue publica-
da en 2005. Se realiz6 un estudio en donde se entrevista-
ron 186 adultos de mds de 75 afos de edad con distintos
estados de salud. Los resultados consistieron en que 90%
del grupo dijo que nunca escuché sobre la Ley de Volun-
tad Anticipada antes de la investigacién. EI 83% del grupo
dijo no estar interesado en la Ley, ya que consideraban

que los médicos deben actuar como mejor les parezca en
el momento de la enfermedad. Sélo 17% aceptd acoger-
se a la Ley de Voluntad Anticipada. Las caracteristicas de
personalidad de los participantes eran muy fuertes afir-
mando su autonomia, independientemente de cualquier
perfil sociodemogrdfico."

El interés por la voluntad anticipada parece ser total-
mente independiente de la salud o contexto sociodemo-
grdfico. Otro resultado importante del estudio es que los
pacientes generalmente expresaron plena confianza ha-
cia los médicos. Alrededor de 20% de las personas estdn
muy preocupadas por la voluntad anticipada y realmente
esperan que sus deseos sean respetados. La conclusion
de este estudio muestra que aiin queda mucho por hacer
si se busca que mds gente exprese claramente las condi-
ciones de su muerte. Los médicos tienen un papel fun-
damental en este sentido, ya que deben informar a los
pacientes sobre los limites de la medicina y profundizar
sobre la complejidad de la toma de decisiones al final de
la vida debido al desarrollo de la tecnologia.

En un estudio realizado en México en pacientes con
insuficiencia renal, la cual constituye actualmente un
problema de salud, se documenté cudntos pacientes
tenian conocimiento de la Ley de Voluntad Anticipada.
En total, 278 personas, entre pacientes y familiares, fue-
ron entrevistados en tres hospitales de tres niveles
socioeconémicos de la ciudad: un hospital privado, un
hospital de seguridad social y un hospital general para
personas sin empleo formal y con recursos limitados. En
cuanto a los resultados, la edad promedio fue de 41
aros, 53% mujeres; 18% tenia educacién basica, 45%
educacion secundaria y 37% educacién superior. De las
personas encuestadas, 64% no conocia la Ley de
Voluntad Anticipada, sélo 43% sabia de la parte que
se refiere a la donacién de 6rganos e indepen-
dientemente del conocimiento de la Ley, 68% de
los encuestados tenia la intencién de donar sus érganos
para trasplante.'

En otro estudio realizado en Japén en el que se
encuestaron a 282 médicos en relacién con sus opiniones
sobre la voluntad anticipada y al tratamiento de etapas
finales en pacientes terminales, demostré que 62% de los
encuestados afirmé conocer el deseo de los pacientes en
tramitar la Ley, 36% dijo que el uso de la voluntad anticipada
depende de cada circunstancia especifica, 80% de los
médicos menores de 40 afnos deseaban proporcionar
informacion a los pacientes en relacién con este
derecho, 67% de médicos manifest6 el deseo de los
pacientes para dejar por escrito su deseo particularmente
en relacion con el uso de ventilacién mecdnicay 32% del
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grupo encuestado declaré que los médicos deben cumplir
estrictamente la Ley de Voluntad Anticipada.'

Cabe resaltar que dentro de los programas de medicina
falta enfatizar sobre la importancia de la atencién paliati-
va. Los estudios muestran que muchos médicos se sien-
ten incémodos con sus pacientes al hablar sobre temas
relacionados con el final de la vida, incluso de proporcio-
nar cuidados paliativos a pacientes terminales y apoyo
psicoldgico integral; dentro de estos ultimos, deberda de
estar incluido el grupo familiar.

CONCLUSION

La Ley de Voluntad Anticipada es una herramienta
fundamental para la practica de la medicina contempora-
nea, tomando en cuenta el entorno sociodemogrdafico y
médico al que nos enfrentamos. Es prioritario que se ini-
cien campanas que difundan el conocimiento y espiritu
de dicha Ley a la poblacién general y al grupo médico.
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