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Resumen

Propdsito/Contexto. Identificar mediante un cuestionario si personas con di-
ferentes caracteristicas sociodemograficas que viven en la Republica Mexicana
conocen la importancia de la Ley de Voluntad Anticipada (LVA).

Metodologia/Enfoque. Se realizé un estudio cuantitativo observacional, des-
criptivo y transversal. También se llevd a cabo una encuesta de opiniéon a la
poblacién general con una representatividad a nivel nacional, el margen de error
fue de +/- 3,46 % con un nivel de confianza del 95 %.

Resultados/Hallazgos. El 49,6 % de las personas encuestadas desconocen la
LVA 'y el 41,4 % considera que ayudaria a tener una muerte digna. En cuanto
a la pregunta de si en su estado existe esta ley, el 63 % opina que no lo sabe y
respecto a la pregunta de si en el estado en el que viven es necesario implemen-
tarla, el 41,3 % estd totalmente de acuerdo.

Discusion/Conclusiones/Contribuciones. En este estudio se observo que la
poblacién no tiene informacion acerca de esta ley y expresa su interés en co-
nocer y en afirmar que estan de acuerdo con una muerte digna, evitar el sufri-
miento y el dolor.

Palabras clave: Ley de Voluntad Anticipada, enfermedad terminal, muerte dig-
na, decisiones al final de la vida, bioética.
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Importance of implementing and disseminating the
Advance Will Law in Mexico

Abstract

Purpose/Context. Identify through a questionnaire if people with different so-
ciodemographic characteristics living in the Mexican Republic know the impor-
tance of the Advance Will Law (LVA).

Methodology/Approach. An observational, descriptive, cross-sectional quan-
titative study was performed. An opinion survey of the general population was
carried out with a national representation; the margin of error was +/- 3.46%
with a confidence level of 95%.

Results/Findings. 49.6% of the people surveyed do not know the LVA and
41.4% consider that it would help people to have a dignified death. As for the
question of whether this law exists in their state, 63% think they do not know;
and regarding the question of whether in the state in which they live it is neces-
sary to implement the LVA, 41.3% totally agree.

Discussion/Conclusions/Contributions. In this study it was observed that the
population does not have information about this law and expresses their inte-
rest in knowing and affirming that they agree with a dignified death, avoiding
suffering and pain.

Keywords: Advance Will Law; terminal disease; dignified death; decisions at
the end of life; bioethics.

A importancia de implementar e difundir a lei de von-
tade antecipada no México

Resumo

Objetivo/Contexto. O objetivo deste artigo é identificar, mediante um ques-
tiondrio, se pessoas com diferentes caracteristicas sociodemograficas que vivem
na Republica Mexicana, conhecem a importancia da Lei de Vontade Antecipada
(LVA).

Metodologia/Abordagem. Realizou-se um estudo quantitativo observacional,
descritivo, transversal. Foi realizado um inquérito de opinido a populacdo em
geral com uma representatividade a nivel nacional; a margem de erro foi de +/-
3,46 %, com um nivel de confianca de 95 %.

Resultados/Conclusées. O 49,6 % das pessoas entrevistadas desconhecem a
LVA e 41,4 % consideram que isso ajudaria a ter uma morte digna. No que se
refere a questao de saber se a lei existe no seu Estado, o0 63% consideram que
ndo sabem; e no que se refere a questao de saber se, no Estado-Membro em
gue vivem, é necessario implementa-la, 41,3% concordam plenamente.

Discussao/Concluses/Contribuicdes. Neste estudo observou-se que a popu-
lacdo ndo tem informacao sobre esta lei e expressa seu interesse em conhecer
e em afirmar que estdo de acordo com uma morte digna, evitar o sofrimento
e ador.

Palavras-chave: lei de vontade antecipada, doenca terminal, morte digna, de-
cisdes no final da vida, jurisprudéncia, volicdo, morte, bioética.
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Introduccion

En México, la transicion epidemiologica ha causado que las enfermedades cronico-de-
generativas como la diabetes y el cancer incrementen la mortalidad en la poblacion.
Ademas, esta transicion ha ocasionado un aumento en la esperanza de vida a 75 afios, al
cambiar la estructura y la composicion de la poblacion al disminuir las tasas de mortali-
dad y fecundidad (Conapo 2019).

Estos fenomenos vislumbran el panorama de la mortalidad, aunque no solamente las
personas adultas mayores estan muriendo por las enfermedades cronicas. Como se ha
visto actualmente con la pandemia del COVID-19, personas de todas las edades son vul-
nerables a la muerte. De esta forma, es necesario visualizar que independientemente de
la edad, la muerte puede surgir y es vital que nuestra familia o allegados conozcan cuales
son nuestros deseos cuando esta se acerque.

Emerge entonces la importancia de pensar en la muerte y la forma en la que queremos
morir. Es por esta razén que en diversos paises se ha puesto interés en las decisiones al
final de la vida. Dentro de estas decisiones se encuentran la suspension de tratamientos,
el rechazo del tratamiento, la limitacion del esfuerzo terapéutico (LET), la sedacion pa-
liativa, la eutanasia y el suicidio medicamente asistido (SMA) (Campistrts et al. 2014,
94; Lara, Tamayo y Gaspar 2006, 291; Ley General de Salud 2018, 189; Lorda 2008, 67;
Schiiklenk, et al. 2011, 16-17).

Los paises en los que se practican algunas de estas medidas son Holanda, Bélgica, Suiza,
Luxemburgo, Reino Unido, Francia, Alemania, Canada y Estados Unidos (inicamente en los
estados de Oregon, Washington, Vermont, Nuevo México, Montana y California) (Andorno
2013, 246; Angell 2012; Azulay 2003, 50; Boudreau y Somerville 2013, 1451; Bruinsma
et al. 2012, 432; Farias 2007, 97; Onwuteaka-Philipsen et al. 2005, 331; Vries 2004, 367).

En México, la Ley de Voluntad Anticipada (LVA) es un avance para respetar la decision de los
enfermos terminales en cuanto a recibir o no tratamientos que prolonguen su sufrimiento.
En algunos de los estados de México en los que se cuenta con la IVA similar a la de la Ciu-
dad de México, la tnica decision que se puede llevar a cabo con enfermos terminales es la
Limitacion del Esfuerzo Terapéutico (LET) y, aunque no recibe este nombre, se deduce por
la explicacion que se trata de que un enfermo terminal no sea sometido a tratamientos que
prolonguen su sufrimiento, mediante la obstinacion terapéutica (Ley de Voluntad Anticipa-
da del Distrito Federal (hoy Ciudad de México), 2012 Art. 2 Fraccion XD).

En la Ley General de Salud (LGS) 2018, en el Articulo 166 Bis 18 se indica que: “para
garantizar una vida de calidad y el respeto a la dignidad del enfermo en situacion ter-
minal, el personal médico no debera aplicar tratamientos o medidas consideradas como
obstinacion terapéutica ni medios extraordinarios”.

La adecuacion del esfuerzo terapéutico como buena practica clinica logra evitar asi una
forma de iatrogenia, conocida como ensafiamiento terapéutico, obstinacion terapéutica
o distanasia. En la literatura anglosajona suele referirse mas a no iniciar o retirar un trata-
miento de soporte para la vida: withholding/withdrawing of life support (Barrilan 2015, 10).

De esta forma, en algunos estados de la Republica Mexicana se han dado pequerios
avances en el tema de las decisiones al final de la vida. Asi, se ha puesto interés en el
consentimiento informado y en la relacion médico-paciente, el respeto a la autonomia y
la atencion a los cuidados paliativos.
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Dentro de todos estos avances en el tema del fin de la vida, la Bioética ha establecido
criterios para dar respuesta a los dilemas que se puedan presentar respecto al cuidado de
esta y de la salud. También al involucrar la ética y la deontologia médica que permiten
regular el actuar de los médicos en su relacion con el paciente y los familiares, asi como
en la toma de decisiones médicas.

Entonces, como se senal6 anteriormente, en algunos estados de México la LVA es un
documento que tiene como objetivo principal que se tenga una muerte digna y se evite
el encarnizamiento terapéutico.

El objetivo de este articulo es conocer en qué medida los habitantes de México, con
diversas caracteristicas sociodemograficas, conocen la LVA y la importancia de su apli-
cacion para que los enfermos terminales tengan una muerte digna. De igual manera, es
relevante conocer si en los estados en los que no existe se debe implementar. La difusion
de esta ley es fundamental para que las personas tengan informacion que puede ayudar-
les a la toma de decisiones cuando se encuentren en esta situacion o prever lo que pueda
suceder en el futuro con su vida, su cuerpo y su muerte.

Enfoque

La Ley de la Voluntad Anticipada (LVA) como un precursor del
respeto a las decisiones del enfermo terminal

De acuerdo con cifras del Inegi (2021), las tres principales causas de muerte a nivel na-
cional en el afio 2020 fueron: enfermedades del corazon (141 873, 20,8 %), COVID-19
(108 658, 15,9%) y diabetes mellitus (99 733, 14,6 %). Como se puede observar, las
enfermedades cronicas siguen encabezando la lista de mortalidad, aunque en las circuns-
tancias actuales sobresale que la segunda causa de muerte es el COVID-19.

La incidencia de las enfermedades cronicas ha incrementado la mortalidad y persisten
por los estilos de vida actual y los malos habitos alimenticios, asi como por otros factores
de riesgo. Aunado a esto, existe una salud publica que estd mas enfocada en lo curativo
que en lo preventivo, ocasionando que la salud de la poblacion se visualice como un
problema grave en el que es necesario actuar con politicas publicas intersectoriales y
enfocadas en los determinantes sociales de la salud, para asi realizar cambios que incidan
en una mejora en la atencion de la salud.

Tanto las enfermedades cronicas como las epidemias son factores que incrementan la
mortalidad, por lo que es necesario pensar en qué decisiones se pueden tomar al final
de la vida. Los deseos de las personas respecto a seguir con tratamientos o no es de vital
importancia, el respeto a su autonomia y libertad de decision de como desean terminar
sus ultimos dias de la vida. Es importante resaltar que en los enfermos terminales es
fundamental, sea cual sea su decision, recibir atencion paliativa.

En algunos estados de nuestro pais, la LVA surge por el interés de respetar la autonomia
de los pacientes y sus decisiones al final de la vida. La primera LVA fue publicada en el
Distrito Federal (hoy Ciudad de México) en la Gaceta Oficial del Distrito Federal, 6rgano
del Distrito Federal, aprobada por la Asamblea Legislativa del Distrito Federal el 7 de
enero del 2008. Este es un documento que tiene por objeto establecer las normas para
regular el otorgamiento de la voluntad de una persona con capacidad de ejercicio para
que exprese su decision de ser sometida o no a medios, tratamientos o procedimientos
médicos que pretendan prolongar su vida cuando se encuentre en etapa terminal y que,
por razones médicas, sea imposible mantenerla de manera natural, protegiendo en todo
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momento la dignidad de la persona (Ley de Voluntad Anticipada del Distrito Federal
2012; Articulo 1). Ademas, en esta Ley se especifica de manera importante el acceso a
los cuidados paliativos. En su articulo 2 se indica: “Las disposiciones establecidas en la
presente ley, son relativas a la practica médica aplicada al enfermo en etapa terminal,
consistente en el otorgamiento del tratamiento de los Cuidados Paliativos, protegiendo
en todo momento la dignidad del enfermo en etapa terminal”. De la misma forma, en la
LGS (2021, en el Articulo 166 Bis 9) se establece que los cuidados paliativos se propor-
cionaran desde el momento en que se diagnostica el estado terminal de una enfermedad,
por el médico especialista. Realizando una revision de la LVA de los demas estados se
puede apreciar que tienen cosas en comun con la LVA de la Ciudad de México.

De esta forma, se intenta dar importancia tanto a los cuidados paliativos como a las deci-
siones al final de la vida. Respecto a las decisiones al final de la vida atn no hay avances
como en otros paises; sin embargo, es un progreso significativo que exista la LVA para
dar voz a las personas en como desean el fin de su vida, pero aun falta mucha difusion
y conocimiento de esta ley, pues ademas de evitar el ensanamiento terapéutico, senala el
proporcionar los cuidados paliativos, la sedacion paliativa y la donacion de 6rganos, que
son aspectos de suma importancia en el sistema de salud y que deben ser de conocimien-
to para las personas que no tienen claro a qué se refieren estas acciones.

Al respecto, se puede comentar que la sedacion paliativa, como parte de los cuidados
paliativos, se lleva a cabo en el enfermo terminal cuando ya no existen opciones de trata-
miento y tiene multiples malestares producto de la enfermedad. Esta alternativa debe ser
cuidadosamente evaluada en cada caso especifico y tomando en consideracion cuestiones
bioéticas como no precipitar la muerte, causar dafo al paciente y respetar sus decisiones.

La Asociacion Europea de cuidados paliativos define la sedacion paliativa como el uso de
medicamentos para aliviar un sufrimiento intolerable y refractariol al reducir la concien-
cia en un paciente (Van Dooren 2009, 452). La sedacion paliativa no debe confundirse
con la sedacion terminal, que es la administracion deliberada de farmacos para lograr el
alivio, inalcanzable con otras medidas, de un sufrimiento fisico o psicologico, mediante
la disminucién suficientemente profunda e irreversible de la conciencia en un paciente,
cuya muerte se prevé muy proxima y con su consentimiento explicito, implicito o dele-
gado (Azulay 2003, 51).

En nuestro pais no se realiza una distincion entre la sedacion paliativa y la sedacion
terminal. En la Guia de Manejo Integral de Cuidados Paliativos del ano 2018 (105) se uti-
lizan ambos términos para designar la misma intervencion en el paciente terminal, que
es reducir la conciencia del paciente para aliviar el dolor y el sufrimiento, ya sea fisico o
psicolégico, con su consentimiento. En el Articulo 166 Bis 16 de la LGS, solamente se es-
pecifica que “los médicos tratantes podran suministrar farmacos paliativos a un enfermo
en situacion terminal, aun cuando con ello se pierda estado de alerta o se acorte la vida
del paciente, siempre y cuando se suministren dichos farmacos paliativos con el objeto
de aliviar el dolor del paciente”.

En otros paises, la eutanasia, la sedacion terminal, el suicidio asistido y el suicidio médi-
camente asistido son algunas decisiones al final de la vida que se pueden aplicar (cuadro
1). Esto ayuda a que las personas tengan la opcion de terminar con su sufrimiento y mo-
rir de manera digna, es decir, sin dolor ni sufrimiento y de acuerdo con sus preferencias,
respetando sus valores y creencias.

1 El término refractario puede aplicarse a un sintoma cuando este no puede ser adecuadamente controlado a
pesar de los intensos esfuerzos para hallar un tratamiento tolerable en un plazo de tiempo razonable sin que
comprometa la conciencia del paciente (Casas 2005; Rodriguez 2008).
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Aunque la religion catolica condena este tipo de acciones, es imperante considerar que
con los cambios generacionales ahora algunas personas han modificado su forma de pen-
sar y de actuar ante estos dilemas bioéticos, y ante el dolor y sufrimiento de los enfermos
terminales optan por estar a favor de la eutanasia y el suicidio asistido.

Existen posiciones encontradas en la religion catolica respecto a despenalizar la eutanasia
o el suicidio asistido, sin embargo, legalizar estas acciones no obliga a todos a solicitarlo,
en cambio, impide a las personas librepensadoras a decidir sobre su muerte, las obliga
a solicitarla clandestinamente y, en muchas ocasiones, a prolongar su sufrimiento. Ade-
mas, implica riesgos legales para los médicos que las favorecen o aplican (Salame y Kraus

2019, 16).

Cuadro 1.Situacioén legal de ciertos paises respecto a algunas decisiones al final de la vida

Decision al final de la vida

Pais en el que es legal esta
intervencion

Eutanasia

Azulay (2003, 50) define la eutanasia como la intervencion
activa y directa del médico para provocar en un enfermo,
generalmente con muchos sufrimientos, la muerte que pide de
forma voluntaria y en completa libertad.

Holanda, Bélgica, Luxembur-
go, Nueva Zelanda, Canada,
Colombia y Espafa.

Suicidio medicamente asistido (SMA)

Lorda et al. (2008, 230) definen el suicidio medicamente
asistido como la actuacion de los profesionales médicos que se
limita a proporcionar a los pacientes los medios imprescindibles

para que sean ellos mismos quienes se provoquen la muerte.

Holanda, Bélgica, Suiza, Luxem-

burgo, Canada, Estados Unidos

(Oregon, Washington, Montana

Vermont, California, Colorado,

Hawai, Nueva Jersey y Maine) y
Espana.

Suicidio asistido

El suicidio asistido es definido por Schuklenk et al. (2011, 17)
como el acto intencional de terminar con la vida de uno mismo
con la asistencia de otro.

Suiza.

Limitacion del esfuerzo terapéutico (LET)

Consiste en retirar (withdraw) o no iniciar (withhold) medidas
terapéuticas de soporte vital porque el profesional sanitario
estima que en la situacién concreta del paciente son inutiles o
futiles, ya que tan solo consiguen prolongar la vida, pero sin
posibilidad de proporcionarle una recuperacién funcional con
una calidad de vida minima (Schiklenk et al. 2011).

Holanda, Bélgica, Suiza, Luxem-
burgo, Reino Unido, Francia,
Alemania, Canada, Estados

Unidos (Oregdn, Washington,

Montana Vermont y California

Colorado, Hawai, Nueva Jersey
y Maine) y México.

Interrupcién voluntaria de comer y beber (VSED seguin
sus siglas en inglés)

Es una decision informada de interrumpir la comida y los liqui-
dos mientras la persona es fisicamente capaz y responde a una
decision de adelantar la muerte y escapar del sufrimiento. Es
supervisada y apoyada por un médico (Quill 2008, 19).

Holanda, Bélgica, Suiza, Luxem-
burgo, Reino Unido, Francia,
Alemania, Canada y Estados
Unidos (Oregdn, Washington,

Montana Vermont y California).

Nota: elaboracién propia a partir de la bibliografia revisada.
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La LVA es un medio mediante el cual se puede expresar lo que las personas desean rea-
lizar una vez que ya no puedan decir qué es lo que quieren que se lleve a cabo cuando
exista una enfermedad terminal o un grave accidente que los mantenga en coma. Ac-
tualmente, con la epidemia del COVID-19 es necesario que los médicos conozcan las
voluntades del paciente, es decir, cual es su voluntad, si desea o no ser intubado y que se
le permita morir en caso de que no haya posibilidades de recuperacion.

De igual manera, los médicos deben saber y comunicar si ante la fragilidad o la enferme-
dad comoérbida se deben de actualizar los planes de atencién anticipada e indicar si se
desean evitar transferencias al hospital o cuidados criticos en caso de enfermedad grave
(Arya et al. 2020, 400); por lo tanto, en la IVA se manifiesta el deseo de, en caso de pade-
cer una enfermedad terminal, ser sometido o no a medios, tratamientos o procedimien-
tos médicos que pretendan prolongar su vida y, en caso de ser su deseo no ser sometido
a estos, que unicamente se les apliquen cuidados paliativos, designando para tal efecto
a un “representante”, quien tendra que velar por el cumplimiento de la voluntad del
otorgante, asi como entregar el documento de voluntad anticipada al personal de salud
encargado de implementar el tratamiento respectivo para su integracion al expediente
clinico (Ley de Voluntad Anticipada del Distrito Federal 2012, articulo 1 y 18).

En el pais solamente se ha aprobado la IVA en 15 estados (Ciudad de México, Aguasca-
lientes, Chihuahua, Coahuila, Colima, Estado de México, Guanajuato, Guerrero, Hidal-
go, Michoacan, Nayarit, San Luis Potosi, Oaxaca, Yucatan y Tlaxcala) (Alvarez del Rio
2017; Lopez 2019) y en estos estados atn hace falta una mayor difusion para el cono-
cimiento de los ciudadanos y asi contar con mejores medidas para una muerte digna.

Una vez que fue aprobada la IVA, se reformo la LGS el 5 de enero del 2009, en la que se
aniadio un capitulo sobre los Derechos de los Enfermos en Situacion Terminal, especifi-
camente el Articulo 166 Bis 4 que indica:

[Inicio cita] Toda persona mayor de edad, en pleno uso de sus facultades mentales,
puede, en cualquier momento e independientemente de su estado de salud, expre-
sar su voluntad por escrito ante dos testigos, de recibir o no cualquier tratamiento,
en caso de que llegase a padecer una enfermedad y estar en situacion terminal y no
le sea posible manifestar dicha voluntad (LGS 2009).

Sin embargo, la LVA es un medio juridico que detalla de forma especifica la manera en
la que se deben llevar a cabo las voluntades de las personas para una muerte digna. Si
bien en la LGS en el Articulo 166 Bis 4 se comenta sobre esta voluntad, no se detallan
cuestiones como el formato de las voluntades, la seleccion de los testigos, el como deben
de actuar las instituciones de salud publicas, sociales y privadas que prestan servicios en
la Ciudad de México, no se comenta sobre la sedacion controlada o el tratamiento tana-
tologico (Art. 41 de la LVA). Otro aspecto relevante es que en la LGS no se contempla la
intervencion del notario para llevar a cabo estas voluntades anticipadas.

En diversos estudios se ha encontrado que la falta de conocimiento y difusion de esta Ley
es un problema, por lo que permanece oculta y no se implementa. De esta forma, en la
Ciudad de México y en el estado de México se ha encontrado que tanto la poblacion ge-
neral como los profesionales de la salud (médicos, enfermeras) no conocen la LVA, aun-
que tuvieron una posicion favorable hacia la voluntad anticipada y demostraron tener
nocion sobre lo tratado (Cantu et al. 2012, 14; Cantt et al. 2015, 7; Carrasco, Olivares y
Gonzalez 2019, 4; Garcia et al. 2011, 167; Rojas et al. 2016, 12).

La LVA que se encuentra vigente en algunos estados es un reglamento que protege a la
persona y recupera la funcion protagénica de los pacientes al tomar en cuenta la autono-
mia de esta, protege al médico de imposiciones, sobre todo de familiares, y vincula prin-
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cipios fundamentales de la ética médica con algunos aspectos legales del ejercicio de la
medicina. La difusion y su aplicacion permitiran mejores alcances en lo que se relaciona
con una muerte digna en los enfermos terminales (Ariza et al. 2008).

Metodologia

Tipo de estudio: este es un estudio cuantitativo observacional, descriptivo y transversal.
Es un estudio observacional (EO) porque el objetivo es “la observacion y el registro” de
acontecimientos sin intervenir en el curso natural de estos. Es transversal porque sola-
mente se realiz6 una medicion y es descriptivo porque lo que se pretendio fue “describir
y registrar” lo observado, como el comportamiento de una o mas variables en un grupo
de sujetos en un periodo de tiempo (Manterola y Otzen 2014, 635).

Este estudio lo llevo a cabo el Centro de Opinién Publica (COP) de la Universidad del
Valle de México, colaborando las autoras en la elaboracion del cuestionario y en el segui-
miento del proceso. Se realizd una encuesta de opinion a la poblacion general con una
representatividad a nivel nacional, el margen de error fue de +/- 3,46 %, con un nivel de
confianza del 95 %.

Para la seleccion de la muestra de encuestados se realiz6 una campana de mercadeo di-
gital en redes sociales que permiti6 captar a la poblacion del pais con acceso a internet.
Se establecieron cuotas por edad, género, escolaridad, situacion laboral y entidad de
residencia, de forma que se tuviera una representacion de estos grupos conforme a su
peso real en el territorio nacional. Se aplicoé un cuestionario que consta de 36 reactivos
tipo Likert, via internet, entre el 14 y el 20 de agosto del 2020 a 802 personas integrantes
del panel. En la seccion del instrumento se describe la redaccion de las preguntas que se
eligieron para este articulo.

Participantes: se entrevistaron personas mayores de 18 anos que accedieron a participar
y que viven en la Republica Mexicana. El rango de edad de los encuestados fue de 18 a
67 anos; el 16 % se concentrd en el rango de 18 a 22 arios, el 20 % en el de 25 a 34 aiios,
el 25% en el de 35 a 44 anos, el 21 % en el de 45 a 54 afos y el 18 % en el de 55 y mas
afios. El 41 % fueron hombres y el 59 % mujeres. E1 8 % tiene como escolaridad un pos-
grado, el 52 % licenciatura, el 33 % educacion media superior y el 7% solo instruccion
basica o sin instruccion. El 10,3 % de los entrevistados radican en la zona noroeste, el
7,7 % en la noreste, 10,3 % en la centro norte, 10,7 % en la occidente, 28,6 % en la cen-
tro, 16,7 % en la oriente y 15,6 % en la sur.

Instrumento: se elaboré un cuestionario tipo Likert que consta de 36 reactivos que abar-
can diversas preguntas respecto a las decisiones al final de la vida. El instrumento esta
basado en el elaborado por Casas et al. (2007), cuyo resultado principal de la encuesta
mostré una diferencia significativa entre las poblaciones de estudiantes, médicos y enfer-
meras respecto a la aplicacion del suicidio asistido por razon de calidad de vida, al que
favorecen estas tltimas. Se tomo este instrumento como punto de partida, realizando
una adecuacion de las preguntas para cumplir con los objetivos de la investigacion.

El cuestionario estd integrado por las siguientes secciones:
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Tabla 1. Secciones que integran el cuestionario sobre las decisiones al final de la vida

Cuestionario sobre las decisiones al final de la vida

—_

. Opinién del sistema de salud

2. Opinién sobre la muerte

3. Decisiones al final de la vida

4. Legislacion relacionada con las decisiones al final de la vida

5. Vision personal de las decisiones al final de la vida

Fuente: elaboracion propia a partir de la realizacion del cuestionario.

La elaboracion del cuestionario se realizo con base en la revision bibliografica sobre el
tema, asi como de informacion previa de un estudio cualitativo realizado por las autoras
en el afio 2017.

Para este articulo se tomaron las preguntas de los apartados 3 y 4. El disefio del cuestio-
nario contemplé un lenguaje comprensible y congruencia entre las preguntas: una pre-
gunta por enunciado. Al considerar que las preguntas que hablan de eutanasia, muerte
digna, etc. resultarian desconocidas, se incluy6 una definicién para evitar la interpre-
tacion de la pregunta. Aunque la recomendacion en los casos de palabras complejas es
utilizar un sinénimo comprensible, esto no era viable en el instrumento. Se incluyeron
conceptos definidos por las investigadoras para establecer una idea homogénea, creando
una misma base para todos los entrevistados, de manera que fuera comprensible para
el entrevistado, con el concepto preciso, evitando tanto la interpretacion como el sesgo
por interpretacion o la no respuesta. Al ser un tema sensible, no esta exento de un sesgo
cultural o creencias, en estos casos las preguntas utilizaron un lenguaje sencillo, sin carga
negativa, incluso con preguntas de control. Estas preguntas fueron:

Tabla 2. Preguntas que integran el cuestionario

3. Decisiones al final de la vida

10. La eutanasia consiste en que un médico aplique medicamentos para provocar la muerte en
un enfermo terminal que tiene sufrimiento y que pide voluntariamente este fin. En su opi-
nién, ¢/la eutanasia deberfa legalizarse en el pais?

a) Deberia legalizarse la eutanasia b) No deberia legalizarse la eutanasia

11. El suicidio medicamente asistido es una intervencion en la que el médico receta al paciente
los medicamentos que debe tomar para acabar con su vida. En su opinién, ;esta medida
debe implementarse con bases legales en el pais?

a) Deberia legalizarse el suicidio medicamente asistido b) No deberia legalizarse el suicidio
medicamente asistido

12. La sedacion terminal ayuda a mantener dormido de manera profunda e irreversible a un
enfermo terminal que tiene muchos dolores y sufrimiento, hasta que llega la muerte. En su
opinion, ¢esta medida debe implementarse con bases legales en el pais?

a) Deberia legalizarse la sedacion terminal b) No deberia legalizarse la sedacion terminal

Fuente: elaboracién propia a partir de la realizacion del cuestionario.
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Tabla 3. Preguntas que integran el cuestionario

4. Legislacion relacionada con las decisiones al final de la vida

13. En algunos estados de la Republica existe la Ley de Voluntad Anticipada que se refiere a res-
petar las decisiones de los enfermos terminales de no recibir tratamientos o procedimientos
médicos que prologuen la vida de manera artificial.

14. ;Qué tanto diria que conoce la Ley de Voluntades Anticipadas?
a) La desconozco b) Conozco pocos ¢) La conozco d) La conozco muy bien
15. ;Considera que esta ley ayudaria a las personas a tener una *muerte digna?
*Esto es, con los cuidados médicos adecuados para mitigar el sufrimiento y el dolor.
a) Ayuda mucho b) Ayuda ¢) Ayuda poco d) No ayuda
16. ¢En su estado existe esta ley?
a) Si existe (IR a 18) b) NO existe (continuar) c) No lo sé (continuar)

17. ¢Qué tan de acuerdo esta con la afirmacién? En el estado donde vivo es necesario imple-
mentar la Ley de Voluntades Anticipadas

A. Totalmente de acuerdo
B. De acuerdo
C. En desacuerdo

D. Totalmente en desacuerdo

Fuente: elaboracion propia a partir de la realizacion del cuestionario.

Procedimiento

El estudio se llevo a cabo en las siguientes fases: se aplico un cuestionario autoadminis-
trado via internet entre el 14 y el 20 de agosto del 2020 a 802 personas que integraron
el panel. Se capturaron los datos en una base en SPSS. Posteriormente, se realizaron los
analisis estadisticos pertinentes. Esta investigacion tomo en cuenta los lineamientos éti-
cos en los que no se violan las normas del consentimiento informado.

Resultados

Se aplico el cuestionario a 802 personas que viven en la Reptblica Mexicana. El 41 %
fueron hombres y el 59 % mujeres. El rango de edad fue de 18 a 67 afios y la media de
edad para los hombres fue de 41 afios mientras que para las mujeres de 39,4 afios. El
40,4 % de los encuestados estan casados y el 34,9 % son solteros. Respecto a la escolari-
dad, sobresale el 35,8 % que tiene licenciatura y el 22,6 % que tiene la preparatoria com-
pleta. Con relacion a la religion, el 69,6 % es catolico y el 18,2 % manifiesta no profesar
alguna religion.

A las personas encuestadas al formularles la pregunta: “;Qué tanto diria que conoce la Ley
de Voluntad Anticipada?” se les especifico de forma breve, en el cuestionario, el objetivo de
la IVA: la Ley de Voluntad Anticipada se refiere a respetar las decisiones de los enfermos
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terminales de no recibir tratamientos o procedimientos médicos que prologuen la vida de
manera artificial, para que asi formularan su opinion. De esta forma, respondieron en ma-
yor proporcion que desconocen la LVA; el 49,6 % la desconoce, el 38,8 % la conoce poco,
el 9,4 % la conoce y el 2,2 % la conoce muy bien. Ahora bien, ante la pregunta de si consi-
deran que esta ley ayudaria a las personas a tener una muerte digna, en la que también se
les indica qué es la muerte digna: esto es, con los cuidados médicos adecuados para mitigar
el sufrimiento y el dolor, el 41,4 % opina que ayudaria (tablas 4 y 5).

Tabla 4. ; Qué tanto dirfa que conoce la Ley de Voluntades Anticipadas?

Frecuencia Porcentaje
La desconozco 398 49.6
Conozco poco 311 38.8
La conozco 75 9.4
La conozco muy bien 18 2.2
Total 802 100.0

Tabla 5. ;Considera que esta ley ayudaria a las personas a tener una muerte digna?

Frecuencia Porcentaje
Ayudaria mucho 279 34.8
Ayudaria 332 414
Ayudaria poco 72 9.0
No ayudaria 37 4.6
No sé 82 10.2
Total 802 100.0

Fuente: elaboracion propia a partir de los datos obtenidos de la encuesta.

En cuanto a la pregunta de si en su estado existe esta ley, el 63 % opina que no lo sabe y el
32 % que no existe. Respecto a la pregunta de si en el estado en el que viven es necesario
implementar la LVA, el 41,3 % esta totalmente de acuerdo y el 40,6 % esta de acuerdo
(tablas 6y 7).

Conforme a estos datos descriptivos, se puede observar que las personas de los diversos
estados no conocen esta ley, sin embargo, al detallar de forma breve su principal objetivo,
pueden formular su opinion respecto a que es necesaria implementarla para que se tenga
un mayor conocimiento y apertura de informacion sobre las decisiones al final de la vida.
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Tabla 6. ;En su estado existe estd ley?

Frecuencia Porcentaje
Si existe 5.0 40
No existe 32.0 257
No lo sé 63.0 505
Total 100.0 802

Tabla 7. En el estado donde vivo es necesario implementar la Ley de Voluntades Anticipadas

Frecuencia Porcentaje
Totalmente de acuerdo 41.3 331
De acuerdo 40.6 326
En desacuerdo 10.6 85
Totalmente en desacuerdo 2.5 20
Total 100.0 802

Fuente: elaboracién propia a partir de los datos obtenidos de la encuesta.

En cuanto al conocimiento de la LVA por sexo, tanto los hombres (48,2 %) como las mu-
jeres (50,6 %) en su mayoria indican que la desconocen, por edad el 41,3 % del rango de
edad de 45 a 54 anos la conocen poco y el 13,5 % de las personas entre 18 a 24 anos la
conoce; por region, el 30,7 % de las personas que viven en la region centro la conocen.
Respecto a la escolaridad, el 66,7 % de los que tienen secundaria incompleta manifiestan
no conocerla y solamente el 10,5 % de los que tienen licenciatura completa la conocen.
Por estado civil, los viudos en mayor proporcion no la conocen (55,6 %) y el 8,3 % de los
casados la conocen; por estrato socioeconémico, solamente el 17,2 % de la clase alta la
conoce; por ultimo, por religion, el 50 % de los catélicos, con otra religion o sin religion
indican que no la conocen.

Para la pregunta: “;Consideras que la IVA ayudaria a tener una muerte digna?”, el 59,9 %
de las mujeres refiere que ayudaria mucho, las personas en el rango de edad entre 45-
54 anos indica que ayudaria mucho y el 25,8 % de la zona centro opinan lo mismo. En
cuanto a la escolaridad, el 32,6 % de los que tienen licenciatura completa manifiestan
que ayudaria mucho y el 38 % de los casados refiere lo mismo, asi como el 73,2 % de
los que tienen religion catolica. Finalmente, las personas que se encuentran en el estrato
socioeconémico medio-alto en mayor proporcion opinan que la IVA ayudaria mucho a
tener una muerte digna.

Al realizar el analisis X2 para conocer si existe relacion entre variables sociodemograficas
y conocimiento de la LVA, solamente se encontro relacion entre la religion (X2 =21 004,
gl. =9, p <=.013), nivel socioeconémico (X2 = 34 608, gl. = 18, p < =.011), y por
estado (X2 =133 304, g.l. =93, p <.004), por lo que se sugiere el rechazo de la hipdtesis
nula de independencia entre la variables. De esta forma, se puede decir que hay diferen-
cia en el conocimiento que tienen las personas sobre la LVA de acuerdo con la religion
que profesan, su estrato socioeconomico y el estado en el que radican.

Para la pregunta: “; Consideras que la LVA ayuda a morir con dignidad?, se encontré aso-
ciacion tnicamente con la religion (X2 = 53 260, g.1. = 12, p <=.001). De igual forma, se
encontro relacion entre la pregunta: “;En el estado donde vivo es necesario implementar
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la IVA?” y la religion (X2 = 34 204, gl. = 9, p < = .001). Como se puede observar, la
religion es una variable que se asocia con la forma de opinar acerca de la LVA.

Algunas de las decisiones al final de la vida como la eutanasia, el suicidio medicamente
asistido y la sedacion terminal (estas preguntas corresponden a la seccion 3) son opcio-
nes que los encuestados consideran deben legalizarse en el pais. Para que los encuestados
emitieran su opinion en cada una de estas preguntas, se les proporcioné informacion
respecto a lo que se refieren estos términos (grafica 1 y tabla 2).

Grafica 1. Opinidn de los encuestados sobre la legalizacion de algunas decisiones al final de la vida

9
jﬁ;: 72,2% €89%
60% 51,7%
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Eutanasia Suicidio medicamente asistido Sedacion terminal

Fuente: elaboracién propia a partir de los datos obtenidos de la encuesta.

De esta forma, se encontré una asociacion significativa entre las personas que consideran
que la LVA ayudaria a las personas a tener una muerte digna con la legalizacion de la eu-
tanasia (X2 = 193 746, g.1. = 8, p < =.001), el suicidio médicamente asistido (X2 = 175
048, gl. =8, p <=.001), y con la sedacion terminal (X2 = 187 048, g.l. =8, p <=.001).
Estos datos pueden indicar que las personas actualmente se encuentran mas abiertas a
las opciones que permiten tener una muerte digna, sin dolor y sufrimiento al legalizarse
ciertas medidas que acaben con el padecimiento del enfermo terminal, siempre teniendo
en cuenta que sea cual sea la decision es imprescindible proporcionar los cuidados palia-
tivos, como lo establece la legislacion en el pais.

. L4
Discusion
Diversos estudios que se han realizado desde que se aprobo la LVA, tanto en la Ciudad de
Meéxico como en otras entidades, muestran que la poblacion la desconoce, lo cual indica
que es prioritario que las autoridades sanitarias se enfoquen en acciones que permitan

que sea divulgada. Solamente de esta manera las personas podran saber a qué se refiere
y la importancia que tiene en la toma de decisiones al final de la vida.

En este articulo se puede observar que solamente el 9,4 % de los encuestados en el pais
saben de su existencia, es decir que de los 802 encuestados solamente 75 personas mani-
festaron conocerla; sin embargo, es importante destacar que a pesar de no conocerla, de
acuerdo con la informacion proporcionada en el cuestionario sobre el objetivo principal
de la LVA, las personas indican que ayudaria a tener una muerte digna. Esto coincide con
lo que reportan Rojas et al. (2016, 13), quienes realizaron un estudio para conocer el
nivel de conocimientos y actitudes que tenfan médicos y enfermeras respecto a la Ley de
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Voluntad Anticipada del Estado de México. En sus resultados indican que aunque no la
conocen bien tuvieron una posicion favorable hacia la voluntad anticipada y demostra-
ron tener nocion sobre lo tratado. De la misma forma, Cantt et al. (2012, 14) reportaron
que el 33 % de las personas que encuestaron manifestaron deseos de informarse sobre la
ley, tenfan curiosidad y pensaban que podia generar conciencia.

Es evidente que las personas no saben o desconocen la existencia de esta ley aunque en
su estado se haya decretado desde hace algunos afios. Los resultados muestran que al
definirles a los encuestados lo que puntualiza la IVA, estos refieren estar de acuerdo en
que se implemente. Es importante entonces ver que hay una mayor apertura a tratar los
temas de las decisiones al final de la vida, mas que desde esta postura legal se pueden
llegar a avances significativos en los que las personas puedan dar su punto de vista para
mejorar o emprender nuevas leyes que permitan tener una muerte digna.

Se puede observar en los datos descriptivos por variables sociodemograficas que la opi-
nion que tienen los encuestados respecto al conocimiento de esta ley es diferente. Por
ejemplo, las personas mayores, del rango de 45 a 54 afios la conocen poco y, en este
mismo rango de edad, opinan que la LVA ayudaria mucho a tener una muerte digna. Esto
puede hacer pensar que las personas conforme van llegando a una etapa adulta mayor
van considerando mas esta nocion de las voluntades anticipadas. Carrasco, Olivares y
Gonzalez (2019, 8) encontraron en su estudio una relacion entre la edad de las personas
geridtricas y su experiencia respecto a que alguien tome la decision al final de la vida por
ellos. Esto puede dar cuenta de la relacion que hay de estas decisiones con las experien-
cias que se van teniendo conforme avanza la edad.

En la region centro conformada por la Ciudad de México, Estado de México, Hidalgo,
Tlaxcala y Querétaro, en mayor proporcion comentaron los encuestados conocer la LIVA
y que ayudarfa mucho a tener una muerte digna, esto puede estar relacionado porque
son las entidades en las que se ha implementado esta ley (excepto en Querétaro), por lo
que la difusion pudo ayudar a que se tenga conocimiento sobre esta.

Otro dato de interés en este analisis descriptivo es respecto al conocimiento de esta ley
y su relacion con la escolaridad. Se encontré que los que tienen licenciatura completa la
conocen y opinan que ayudaria a tener una muerte digna; de la misma forma, en el estu-
dio de Carrasco, Olivares y Gonzalez (2019, 11) se reporté que al analizar las variables
que pudieran incidir en el nivel de conocimiento de la LVA, solo se obtuvo relacién con
el nivel de escolaridad, obteniendo mejores resultados los pacientes con una mayor ins-
truccion académica. También Antolin et al. (2010, 382) llegaron a los mismos resultados
en el estudio que realizaron.

Es relevante mencionar que las personas que tienen un estrato socioeconémico alto ma-
nifestaron conocerla en mayor proporcion, de esta forma se encontré asociacion signifi-
cativa de esta variable con el conocimiento de la LVA. Al realizar un cruce entre escola-
ridad y estrato socioeconomico se puede ver que las personas que tienen un alto grado
de escolaridad presentan un estrato alto, de esta forma, en este trabajo se observa que las
personas con un estrato alto y una mayor escolaridad tienen una mejor nocién de la LVA.

En lo que corresponde a la religion, tanto los catdlicos como los que profesan otra re-
ligion y los que no tienen religion no tienen conocimiento de esta ley. No obstante,
respecto a si esta ley ayuda a tener una muerte digna, en mayor proporcion los catélicos
sefialan que ayudaria mucho. Ademas, se encontré una asociacion significativa entre la
religion con el conocimiento de la LVA, especificamente con las preguntas: “;La LVA ayu-
daria a tener una muerte digna?” y “;En el estado donde vivo es necesario implementar
la LVA?”, esto puede indicar que a pesar de que las personas estan muy influenciadas por
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lo que dicta la religion sobre condenar la eutanasia y cualquier tipo de suicidio, estan
de acuerdo en que se tenga una muerte digna, sin dolor ni sufrimiento. Esto no implica
que se esté implementando la eutanasia, como algunas personas que han confundido el
verdadero objetivo de la LVA.

La principal finalidad de la LVA es evitar el encarnizamiento terapéutico, no precipitar o
provocar la muerte. En algunos estudios se ha encontrado que las personas tienden a ad-
judicarle cierta asociacion a la LVA con la practica de la eutanasia. En el estudio realizado
por Garcia et al. (2011, 170) se encontro que enfermeros y enfermeras de un hospital de
la Ciudad de México, a partir de su conocimiento de la LVA, el 74 % reporto6 no conside-
rar correcto provocar de manera intencional el deceso del enfermo para mitigar su dolor,
aunque el 20 % lo considero adecuado. Esta informacion puede dar un panorama de que
no se conoce en detalle lo que estipula la LVA en la atencion a los enfermos terminales.

Como se ha comentado en el desarrollo de este trabajo, las diversas decisiones al final
de la vida incluyen la eutanasia, el suicidio asistido, la limitacion del esfuerzo terapéuti-
co, entre otras. Al respecto, se puede comentar que se encontrd una asociacion entre la
pregunta: “;Consideras que la LVA ayudaria a tener una muerte digna?” y la legalizacion
de la eutanasia, el suicidio medicamente asistido y la sedacion terminal. Aunque las per-
sonas no conocen bien esta ley, es importante resaltar que al formular la pregunta: “;En
algunos estados de la Republica existe la Ley de Voluntad Anticipada?, que se refiere a
respetar las decisiones de los enfermos terminales de no recibir tratamientos o proce-
dimientos médicos que prologuen la vida de manera artificial” (tabla 3), las personas
tuvieron una nocion del objetivo de esta.

Algunas encuestas realizadas en afos anteriores concuerdan con los resultados obtenidos
en este trabajo, respecto a la legalizacion de la eutanasia y el suicidio asistido. De esta
forma, Parametria y El Colegio de México en el afio 2008 realizaron una encuesta a 1200
personas: el 60 % estuvo de acuerdo con la eutanasia. En otra encuesta realizada por
consulta, Mitofsky entrevist6 a 3200 mexicanos y el 64 % estuvo de acuerdo con legalizar
la eutanasia, la mayoria tenia entre 18 y 49 afos, habia cursado una licenciatura y era
de clase socioeconomica media o alta (Mufioz 2005). En 2014 se realizo una encuesta a
2660 catolicos de todo el pais: 65 % estuvo de acuerdo con que un médico ayudara a una
persona a morir si esta lo solicitaba (Aldaz 2014).

La LVA fue el comienzo para dar voz a las decisiones de los enfermos terminales, no obs-
tante, las personas necesitan contar con mas informacion sobre la muerte medicamente
asistida para que se promulguen nuevas leyes encaminadas a mejorar el final de la vida,
siempre con bases bioéticas que respalden los derechos de los enfermos. En nuestro pais
hace falta un profundo debate en el que se tomen en cuenta diversos puntos de vista
multidisciplinarios, para asi llegar a consensos sobre lo que es mas adecuado para respe-
tar las decisiones de los enfermos terminales.

Consideraciones finales

El tema de las decisiones al final de la vida siempre va a generar dilemas bioéticos, en
los que la intervencion de la Bioética es fundamental. Desde la corriente principalista, la
Bioética trata de que se respetan los derechos de los individuos a partir de los principios
bioéticos de no maleficencia, beneficencia, justicia y autonomia. De esta forma, lo que
prevalece en la LVA es el respeto a las decisiones, es decir, a la autonomia de los pacien-
tes, al no someterlos al encarnizamiento terapéutico que estaria reflejando la maleficen-
cia por parte del médico, por lo tanto, la IVA es un buen instrumento juridico para regu-
lar el manejo del paciente terminal, aunque solamente sefiala el rechazo a tratamientos.
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En este trabajo, sin llegar a generalizar los resultados, se puede apreciar que la LVA no es
suficientemente reconocida en el pais, a pesar de que ha sido aprobada en algunos esta-
dos. El desconocimiento de las leyes impide que las personas puedan ejercer su derecho
a tomar decisiones, en este caso respecto a seguir recibiendo tratamiento que pueda pro-
longar su vida con sufrimiento o elegir solamente recibir los cuidados paliativos, por lo
que es necesaria su difusion, pues no solamente es la poblacion general la que desconoce
estas leyes sino también el personal de salud (médicos y enfermeros).

Entonces, para la regulacion de la muerte digna, nuestro pais debe tomar ciertas medidas
que se han establecido en otras leyes, como en el caso de la nueva ley de la muerte asistida
de Nueva Zelanda, en la que se ofrecen suficientes garantias, puesto que descarta que ten-
gan acceso a ella las personas que sufran una enfermedad mental o las que quieran aplicar
con base en su edad avanzada o minusvalfa. Esto evitaria abusos en personas vulnerables.

No es una tarea facil el implementar leyes que regulen la muerte asistida, sin embargo,
si se realiza con fundamentos y con la participacion de varios expertos en Bioética, De-
recho, Medicina, Psicologia y en conjunto con la sociedad civil, se pueden tener avances
a favor de una ley que pueda contemplar la muerte digna. Por eso, es fundamental el
aval de las personas para realizar cambios, ya que si se conoce la forma en la que la po-
blacion esta opinando sobre un tema, se pueden empezar a realizar propuestas para la
formulacion de politicas de salud que tengan un impacto en el bienestar de las personas
enfermas en el pafs.

La opinion de las personas que se presenta en este estudio es solamente una pequena
muestra de que la poblacion esta abierta a estos temas y que esta de acuerdo y a favor de
que se respeten los derechos de los enfermos terminales a partir de leyes para tener una
muerte digna, como la LVA, que si bien no esta enfocada a la eutanasia y el suicidio asisti-
do, permite que se respeten las decisiones de los paciente para ya no recibir tratamientos
y que se administren solo cuidados paliativos.

Una limitante de este trabajo fue la muestra, por lo que en futuros estudios con muestras
mas robustas se pueden llegar a inferencias mas generales.

De acuerdo con Ochoa (2017), en México un reto principal que enfrenta el Sistema Na-
cional de Salud es el de incrementar el alcance de la legislacion existente sobre voluntad
anticipada. Actualmente, las leyes estan acotadas a que el paciente opte por el rechazo a
tratamientos, pero no puede decidir por el acceso a tratamientos que pudieran poner fin
a su dolor y sufrimiento.

Derivado de todo lo anterior, la regulacion de la muerte digna es un asunto pendiente en
el que la Bioética tiene un papel relevante, pues debe prevalecer el respeto a la autonomia
y la autodeterminacion del enfermo con base en las leyes en el pais. Este tema debe ser
tratado con seriedad y seguimiento por comités de profesionales de diversas disciplinas,
para que contribuyan a la realizacion de una ley que garantice el derecho a la muerte
asistida. Muchas personas sin voz agradeceran morir en el momento en que la vida se
convierte en un sufrimiento fisico y existencial.
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