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I. JUSTIFICACION, OBJETIVOS Y ALCANCE

JUSTIFICACION

Esta investigacion se realiza sobre la busqueda de una vision global en la
aplicacién de la tanatologia actual, donde se retoman los fundamentos que son
necesariamente aplicados a nuestra sociedad, en varios aspectos, los cuales
desafortunadamente son aplicados cuando se ha establecido la fase terminal de

un paciente.

Siendo necesario conocer la atencion médica que recibe un enfermo terminal, en
relacion a: la informacion de su diagndstico, el trato digno, la orientacion en
aspectos tanatolégicos, y la referencia de manera formal a un apoyo tanatoldgico

profesional.

La formacion médica esta dirigida para enfrentar la enfermedad y conservar la
vida, implica principios éticos, humanismo y ciencia; pero el manejo de la muerte
no es enfrentado abiertamente con el paciente, por lo que, se dificulta proporcionar
opciones de calidad de vida para los pacientes terminales, considerandose estas
como costosas, y muchas veces no son acordes en un juicio clinico y ético, por lo
que los sistemas de salud en muchas ocasiones por la saturacién en los servicios
ocasiona pocas alternativas tanatologicas reales para mejorar la calidad de vida

para estos pacientes.

Recientemente en nuestro pais se ha a probado la reforma en atenciéon del
paciente terminal, en donde se incluyen derechos de libre eleccion en relacion a
la atencion médica, con medidas paliativas en un cuidado integral con el control

del dolor y sintomas emocionales en forma multidisciplinario.



Para ser aplicado en todas las instituciones de salud, con el fin de evitar el

abandono y deterioro que pueden llegar a presentar.

Sin embargo al hablar desde el punto de vista tanatolégico podemos decir que
esta investigaciéon se dirige a fortalecer en la atencion médica del paciente
terminal, desde el momento de su diagndstico en los aspectos tanatolégicos por

que la tanatologia busca curar el dolor de la muerte y la desesperanza.

OBJETIVO GENERAL

Conocer la visidon actual con respecto a la aplicacion de la tanatologia y su relacion

en la atencion médica en el paciente terminal.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

l.- ldentificar en los pacientes terminales la orientacién para recibir un apoyo

tanatoldgico profesional posterior a su diagndstico en su atencion médica.

2.- Conocer cual es el alcance que tiene un paciente terminal con respecto a su

calidad de vida cuando es referido a un apoyo tanatologico profesional.
ALCANCE

Esta investigacion tiene como propdsito realizar un documento de consulta que se
fundamente en una vison global de la tanatologia actual de manera general y ser
una herramienta util en aspectos tanatolégicos aplicados a la atencion del paciente
para el beneficio de la comunidad médica, ademas de enfatizar el trato digno que
debe recibir todo paciente terminal, desde el punto de vista de la tanatologia. Y
poder obtener resultados de las preguntas que plantea esta investigacion como
son: ¢;Todo paciente terminal recibe orientacion tanatolégica posterior a su
diagnodstico? Y ¢ Cuando un paciente recibe apoyo tanatolégico profesional mejora

su calidad de vida?



Il. CUERPO DE LA OBRA

INTRODUCCION

En esta investigacion se realizan dos capitulos; el primero es denominado ‘“Aspectos
Tanatologicos Aplicados en la Atencion Médica” donde se abordan algunos conceptos
basicos de la tanatologia y de manera general se busca conocer ;cual es la vison actual
referente al tema? y ;jpor que es necesaria su aplicacion en la atencion médica de estos

pacientes?

El segundo capitulo es denominado “Enfoque Legal y Enfoque Global en la Atencién a los
Pacientes Terminales” donde se desarrolla una perspectiva de como se realizara la atencioén

a los enfermos terminales en los sistemas de salud en un futuro.

Es ineludible que uno de los hechos mas importantes en la actualidad es la Globalizacion,
de forma tal que ha impactando en toda sociedad, es un aspecto econémico, politico, social,
cultural y tecnologico; Pero este fendmeno se menciona particularmente en relacion a la
salud, implica que este tema no solo se ve situado en un nivel nacional, observandose

imprescindible para ver mas alld como aspectos de salud internacionales y mundiales.

La Organizacion Mundial de la salud recomienda coherencia entre las politicas de
salud, hacia acuerdos comerciales que optimicen los beneficios y reduzcan los

riesgos a la salud especialmente en poblaciones pobres o vulnerables.

El diagndstico de enfermo terminal significa para el médico una gran
responsabilidad implica compromiso en orientar y dirigir de manera oportuna a

todo paciente a un adecuado manejo que incluye una calidad de vida digna.



CAPITULO |
ASPECTOS TANATOLOGICOS APLICADOS EN LA ATENCION MEDICA

1. Concepto de tanatologia

Del griego “©davartog” Thanatos o Tanato, significa “muerte” era descrito como la
personificacion de la muerte no violenta o su mensajero, y su hermano gemelo, es
Hipnos “el suefio”, mientras que la muerte violenta la describen como el dominio
de sus hermanas, “las Keres”'. Los cuales son considerados hijos de la Noche;
Tanato anuncia la llegada de la muerte y se le representa como un joven con alas,

una espada al costado y las piernas cruzadas.?

La definicién etimoldgica de Tanatologia es thanatos: muerte, logos: tratado, Para
varios estudiosos es una ciencia y también es considerada como arte. Para la
psiquiatria el término Thanatos se considera a partir de una dualidad establecida
por Freud quien describié los impulsos hacia la vida, Eros y tanatos los “impulsos

hacia la muerte”.®

En el afio 1901 el término de Tanatologia fue implementado por Elias Metchnikoff
médico ruso, quien la considerada como una rama de la medicina forense la cual

! Mitologia y leyendas. (2006). Consultado el 1 de Noviembre de 2007 en:
http://mitologiayleyendas.blogspot.com/search?q=tanatos

2 Mitologia Griega. (2007). Consultado el 1 de Noviembre de 2007 en:
http://www.todohistoria.com/mitologia/letrat.htm

3 Diccionario médico-bioldgico (histdrico y etimolégico) de helenismos (2007).Consultado el 4 de Noviembre
de 2007 en:
http://www.dicciomed.es/php/diccio.php?id=335

* Revista Digital Universitaria. 10 de Noviembre de 2007. Vol.7, No.8 ISSN: 1607 — 6079. Consultado el 4 de
Noviembre 2007 en:
http://www.revista.unam.mx/vol.7/num8/art62/int62.htm




trataba de la muerte y de todo lo relativo a los cadaveres desde el punto de vista

médico legal.”

Elisabeth Kulbler-Ross, nacié en Zurich, Suiza en 1926, médica psiquiatra de
profesion, fue pionera en la atencion a los enfermos terminales, en el aino de 1958
inicio con una de las tareas mas importantes para ella, el acompanar y escuchar
con atencién a los enfermos terminales. Es autora con gran reconocimiento de

varios libros respecto a este tema.

Para la Asociacion Mexicana de Tanatologia el concepto es denominado como
una disciplina cientifica con la finalidad de curar el dolor de la muerte y el de la

desesperanza.

Es importante mencionar los objetivos de la tanatologia, descritos por el Dr. Reyes
Zubiria, los cuales son aplicados por el tanatélogo al ayudar al enfermo terminal a
que siga siendo productivo con una calidad de vida verdadera, ayudar a los
familiares del enfermo terminal y que se preparen para la muerte de su ser
querido; que le permitan morir en paz, ayudar a los que sufren ya el dolor de la
muerte de un ser querido, ayudando a su proceso de duelo, ayudar a los que
forman parte del equipo de salud a aliviar sus frustraciones, culpas, depresiones
entre otras emociones que surgen ante la muerte del paciente y ayudar a los que
tienen ideacion o conducta suicidas a que encuentren una esperanza real por lo

que también ayudar a los sobrevivientes del suicido y a sus familiares.

Segun la Sociedad Espafiola e Internacional de Tanatologia el concepto de la
tanatologia es descrito como una disciplina amplisima y muy dificil de abordar por
las multiples facetas, donde su principal fin es desmitificar la muerte y el morir

aprendiendo a convivir con ella.?

% Sociedad Espafiola e Internacional de Tanatologia. (2007). Consultado el 4 Noviembre 2007 en:
http://tanatologia.org/seit/index.html
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1.2 Concepto Bio-Psico-Social y Espiritual

Concepto Bio-Psico-Social

Antecedentes

Es necesario conocer de donde surge este concepto el cual se genero a partir de
de la Teoria General de Sistemas fue desarrollada por L. Von Bertalanffy
alrededor de 1930, él propuso la teoria de sistemas abiertos, esto es, sistemas
que intercambian informacién con el medio ambiente como todo sistema vivo lo
hace.! Postula que todas las criaturas vivientes son equipos organizados en
sistemas, lo que forma un complejo de elementos interrelacionados, complejos y
organizados jerarquicamente compuestos por niveles. Donde se conforma la base
del modelo Biopsicosocial propuesto por Engel G. intenta ser coherente y

verificable.

La concepcidn biopsicosocial de la enfermedad trata de definir un tipo de trastorno
y enfermedad de naturaleza psicosomatica frente a otros de caracter exclusivo
psicologico o fisico es una cuestion que en la actualidad no se ajusta a la

realidad.?

En el modelo biopsicosocial el paciente esta organizado en niveles jerarquicos y
complejos, incluye fendmenos subatdomicos, niveles atdmicos, moleculares,
histologicos, organicos, sistémicos, corporales, personales, sociales, culturales,
cosmicos y universales. Concluyendo que cada nivel esta constituido por partes

que en su conjunto forman un todo, que es mas que la simple suma de sus partes.

! Ingenieria de Sistemas Educativos. Introduccién a la Teoria General de Sistemas. Encontrado el 6 de
Noviembre de 2007en:
http://www.aprendizaje.com.mx/TeoriaSistemas/Introduccion/introduccion.html

2 Sanchez E. et al., Relevancia del abordaje Biopsicosocial en el diagnéstico y tratamiento de los desordenes
psicosomaticos. Psiquis, 2001; 22 (3): 137-142.Consultado el 7 de Noviembre de 2007 en:
http://www.psiquis.com/art/01_22_n03_A04.pdf
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Concepto Bio-Psico-Social y Espiritual

La Organizacion Mundial de la Salud describe al ser humano como un ente bio
psico social; pero con respecto a la tanatologia, el concepto es mas amplio,
porque, la vision es que el ser humano es una unidad total, y no puede ser visto
como partes del mismo. Bio-Psico-Social y Espiritual en esta disciplina de estudio
no necesariamente se relaciona a la religion, es importante es reconocer que

espiritual es una condicion humana esencial.

La palabra espiritualidad ha sido definida como naturaleza y condicion de
espiritual, como un conjunto de creencias y actitudes caracteristicas de la vida
espiritual de una persona o de un grupo de ellas. Otra definicion es lo que esta,
relacionado con sentimientos y creencias profundas, a menudo religiosas, como la
sensacion de paz de una persona, su proposito en la vida, la relacion con los otros

y las creencias acerca del sentido de la vida.

Para Viktor Frankl médico neurélogo y psiquiatra de origen austriaco, fundador de
la logoterapia, percibe al espiritu como un eje que atraviesa el consciente,
preconsciente e inconsciente. El espiritu “el yo en su esencia”. Describiendo a la
persona espiritual-existencial lo que en su dimensibn mas profunda es

inconsciente.

Para el Dr. L. Alfonso Reyes Zubiria, pionero de la Tanatologia en México y
Fundador de la Asociacién Mexicana de Tanatologia, describe que la tanatologia

"'El foro de la Logoterapia. (2006). Consultado el 9 de Noviembre de 2007 en:
http://www.logoforo.com/Foro/forum_posts.asp?TID=154&get=last

9 Reyes Zubiria L. Alfonso. PERSONA Y ESPIRITUALIDAD. Curso Fundamental de Tanatologia, Tomo 1,
México, 1997. p.11.
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concibe al hombre como un todo, en sus necesidades y en sus realidades fisicas,
psicoldgicas, sociales, culturales y espirituales. E involucra, al enfermo terminal, o
en fase terminal, y Iluego a quienes lo rodean: familia, amigos,

médicos....enfermeros, ministros religiosos...etc. '
1.3 Enfermo terminal

Desde el punto de vista de la tanatologia el enfermo terminal no es un moribundo,
o desahuciado como es manejando en la practica médica. Cuando un médico
comunica a un paciente su enfermedad terminal los sentimientos del paciente
pueden ser contradictorios en relacion al tiempo de vida, "cuando pasamos de lo
abstracto a lo real, nos damos cuenta por primera vez de que nuestro tiempo es
limitado”. ? Y surge la idea de que vamos a morir, pero al mismo tiempo no
creemos en nuestra propia muerte, o que simplemente no es el momento para
pensar en ella; pero el enfermo con diagndstico terminal, se enfrenta a su propia
muerte, y necesariamente su concepto de vida sera diferente aun que la

enfermedad no necesariamente sea una sentencia de que su fin esta cerca.

La definicion en tanatologia de enfermo terminal se interpreta sobre la vision del
enfermo y su familia esto en relacion al tiempo relativo a su prondstico, con
aspectos un tanto diferentes en cuanto al concepto que es utilizado en la medicina

paliativa.

Debido a que en medicina el criterio en cuanto a un prondstico por ejemplo

mayor a cinco anos puede parecer mucho tiempo desde esta perspectiva.

De acuerdo con lo anterior, la definicién tanatolégica de enfermo terminal
determina que es la persona que padece una enfermedad, por la que

2 Kibler Ross Elisabeth y Kessler David. LECCIONES DE VIDA. Trad. Victoria
Morera, Zeta Bolsillo, México, 2007.p.138.
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posiblemente vaya a morir, en un tiempo relativamente corto, y que conoce su

diagnostico.”

En la practica médica la enfermedad terminal es aquella que no responde a ningun
tratamiento especifico y que evoluciona de forma irremediable hacia la muerte en

un periodo corto de tiempo.
1.4 Enfermo en fase terminal

En el concepto de enfermo en fase terminal, la atencion no debe dirigirse solo a
proporcionar tratamientos curativos, se necesitan en el paciente los Cuidados
Paliativos, debido a ser un paciente moribundo; pero en tanatologia sigue siendo
una persona por mas critico que se encuentre su estado, es de suma importancia
comprender sus necesidades, las cuales deben ser entendidas para poder ayudar,
“es hacer su muerte amable, llena de paz y serenidad, lo que es el gran objetivo

del tanatdlogo.”

Al hablar de una respuesta de inadaptacién fisica y emocional en los pacientes
moribundos hablamos de el termino de agonia, el cual tiene su origen griego:
“‘ayov®, “agon” significa lucha, esta en relacién a la angustia que sufre una persona
cuando se encuentra al borde de la muerte. Para los enfermos en fase terminal es
muy importante que reciban un manejo profesional, implica a los cuidados
paliativos (que mas adelante se abordara en esta investigacion en el punto 1.7.) y

sobre todo un apoyo tanatologico real.

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos.- SECPAL. Define a la enfermedad
terminal como enfermedad incurable avanzada, precedida de una respuesta
desfavorable a tratamientos especificos, acompafiado de sintomas intensos

! Reyes Zubiria L. Alfonso. ACERCAMIENTOS TANATOLOGICOS AL ENFERMO
TERMINAL Y A SU FAMILIA. Curso Fundamental de Tanatologia, Tomo 3,
México, 1996. p.154.

% |didem. p.127.
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multifactoriales, con impacto emocional a negacién de la muerte en el enfermo,

familia y equipo de salud y tener un prondstico menor a 6 meses de vida."

Se dice que todo ser humano vive con la posibilidad de morir, pero un paciente en
fase terminal vive con la probabilidad; se ha llegado a cuestionar que es lo que
estos pacientes hacen con la certidumbre de la situacidén: observandose en estos

pacientes es que asumen mayores riesgos, por que no tienen nada que perder.

Por otra parte el enfermo en fase terminal tiene repercusiones en forma de
debilitamiento total en su persona con repercusiones bio psico sociales y
espirituales. Donde la presencia de dolor no solo es una percepcion subjetiva de
paciente, es una experiencia multidimensional, siendo dirigida por atencion de

medicina paliativa.

Dentro de la tanatologia se destacan las necesidades fisicas que son descritas por
Gray en los enfermos en fase terminal, de las cuales, podemos resumir que
presentan deterioro en la sensibilidad, movimientos y reflejos que poco a poco van
disminuyendo, problemas en la circulacién, agitacion, perdida de la vision y
audicion, pueden presentar dolor fisico a lo largo del proceso y permanece una
plena conciencia hasta el ultimo momento. Algunos pacientes prefieren la

compania de su familiar durante este proceso.

Con respecto a las necesidades psicolégicas se presenta perdida de la salud;
incluye perdida de la seguridad, de expectativas, pierde tranquilidad, estabilidad,
su libertad de privacidad. Pérdida de libertad; esta en relacion a la libertad de
movimientos. Pérdida del Cuerpo; para los pacientes esto es de vital importancia
por que hasta se apenan de su deterioro. Pérdida, implica autoestima, depresion.

Pérdida de la paz interior; esta relacionado con un auto analisis de su vida.

! Navarro J. Cuidados Paliativos no Oncoldgicos Enfermedad Terminal: Concepto Y Factores Prondsticos. En
el sitio Web de SECPAL. Guias Médicas. Consultado el 26 de Noviembre de 2007en:
http://www.secpal.com/guiasm/index.php?acc=see guia&id guia=2
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Siendo importante reconocer que el campo profesional de la tanatologia es muy

amplio en estos aspectos de como ayudar al paciente y a su familia.

“El cuidado en la etapa terminal es el nombre de un programa especial para el
cuidado de los pacientes con enfermedades terminales (moribundos) y sus
familias”. Trata de proporcionar la mejor calidad de vida para los moribundos
“proporcionandoles un enfoque "holistico"; es decir que da consuelo espiritual,
mental, emocional y fisico a los pacientes, a sus familias y a las demas personas

encargadas de su cuidado”. !

Desde el punto de vista de la Asociacion Catalana de Estudios de Bioética ACEB
el concepto de enfermedad terminal lo describe como sindrome terminal de la

siguiente manera:

El diagndstico de sindrome terminal de enfermedad se produce cuando concurren las

siguientes circunstancias® :

Enfermedad de evolucion progresiva.
Prondéstico de supervivencia inferior a un mes.

Ineficacia comprobada de los tratamientos.

L A

Pérdida de la esperanza de recuperacion.

! Familydoctor.org. Cuidado del paciente en la etapa terminal... (2005). En el sitio Web de American Academy
of Family Physicians. Consultado el 13 de Noviembre de 2007 en:
http://familydoctor.org/online/famdoces/home/pat-advocacy/endoflife/250.html

% Sureda M. Aproximacion al enfermo terminal y a la muerte. (2003). En el sitio Web de la Associacié Catalana
ACEB d’ Estudis Bioétics. Consultado el 16 de Noviembre de 2007 en:
http://www.aceb.org/term.htm
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1.5 El proceso de morir

Existen tres aspectos generales descritos en este proceso; el primero es que el
hombre, ante su muerte, vive una contradiccion existencial; segundo la muerte se
experimenta de diferentes maneras en relacién a vivir la propia muerte, entonces
hablaremos de experiencia extrapersona e intrapersonal y tercero esta en relacion
al concepto de de que cada muerte es un acontecimiento individual que depende

de varios factores.

Reyes Zubiria’ menciona el proceso de morir descrito por Elisabeth Kibler Ross

donde se presentan cinco fases:

Primera Fase: Negacion y Aislamiento.

Cuando el paciente y su familia conocen el diagnostico de una enfermedad fatal, la
primera reaccion es negar, algunos enfermos hacen uso de la negacidn con
miembros del equipo de salud, escogen a las personas con las que puedan
conversar sobre su enfermedad y su muerte y fingen una mejoria con los que no

pueden tolerar la idea de su muerte. Posteriormente aparecera el aislamiento.

Segunda Fase: Rabia

Esta fase es muy dificil de afrontar tanto para la familia como el personal de salud
ya que la ira se proyecta contra todo, en esta fase el paciente necesita respeto,
comprension y algo de nuestro tiempo, poco a poco ira disminuyendo la ira , por

que lo haremos sentir de nuevo un ser humano y valioso.

Tercera Fase: Regateo

Tiene una duracion breve, El enfermo al saber que es desahuciado hace
promesas las cuales pueden relacionarse con una sensacion de culpabilidad
oculta, La mayoria de estas promesas se hacen a Dios y generalmente se

guardan en secreto. El pacto que realiza es un intento de diferir los hechos.

' Reyes.1996. Op cit. p77-82.
17



Cuarta Fase: Depresion

Cuando el desahuciado no pueda seguir negando su enfermedad ni sostener su
rabia, comenzara con la sensacion de tener una gran perdida. Como la refiere
kiibler- Ross es depresion anticipatoria es normalmente silenciosa. Hay enfermos
que sufren especialmente por que siente la presion por parte de sus seres

queridos, de luchar por vivir, cuando lo que desean es preparase para morir.

Quita fase: Aceptacion

Si un paciente tuvo suficiente tiempo y se le proporciono ayuda en las fases
anteriormente mencionadas, llegara a la aceptacion; Por lo que podra contemplar
su cercano fin con relativa facilidad. Kibler Ross advierte que hay pacientes que
luchan hasta el final, conservando la esperanza del mismo modo, estos no podra

llegar a la aceptacion, con paz y dignidad.

El proceso de morir también ha sido descrito por Reyes Zubiria. El cual esta
enfocado en el proceso anterior, pero particularmente su aplicacion es en la
cultura del mexicano y tal vez en otras culturas latinoamericanas, donde la
religiosidad y la familia son caracteristicas propias y fundamentales de estas
culturas; por lo que viven el proceso de morir en “Emociones Entremezcladas” las
cuales son diferentes en la cultura anglo sajona por mencionar un ejemplo donde

viven el proceso de morir descrito por Elisabeth Kubler Ross.

Por otra parte cuando se acerca la ultima etapa del proceso de morir, se presentan
dos dinamicas que estan interrelacionadas, en lo fisico: el cuerpo empieza a dejar
de funcionar correctamente, lo que es entendido como un proceso normal. La otra
dinamica es el area emocional espiritual mental, donde la persona comienza el
proceso de dejar el cuerpo fisico con todas sus limitaciones y este proceso de
separacion o despego de todos los lazos personales y afectivos. Por lo que se
menciona que el “enfermo necesita el “permiso” de sus seres queridos para morir,
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y procurar resolver lo que queda “pendiente”. Auque es dificil ver este proceso en
el mismo momento cuando esta ocurriendo, es necesario respetarlo como

normal”.”

1.5 Muerte adecuada

El concepto de la muerte varia segun las diferentes culturas y épocas. La muerte
se ha considerado tradicionalmente como la separacion del alma del cuerpo. En la
actualidad, se cree que la muerte se produce cuando las funciones se detienen
pero este concepto se ha puesto en duda, implica comprender el concepto de
muerte cerebral donde se menciona que la pérdida irreversible de actividad

cerebral es el signo principal de la muerte.

Weissman define el concepto de Muerte Apropiada como: “es aquella en la que la
ausencia de sufrimiento, persistencia de las relaciones significativas para el
enfermo, intervalo para el dolor permisible, alivio de los conflictos restantes,
creencia en la oportunidad, en el ejercicio de opciones y actividades factibles y
comprension de las limitantes fisicas , todo esto dentro del ideal de cada ego” Y
desde el punto de vista de Shneidman “cuando hablamos de Muerte Buena,
implicamos que es apropiada, no solo para el que muere , sino para también para
los principales sobrevivientes: una muerte con la que ellos puedan vivir”. 2

La muerte digna es la muerte con todos los alivios y paliativos médicos

adecuados, asi como con los consuelos humanos posibles.?

! Cope J. El arte del buen morir: Como ayudar a personas con enfermedades terminales (2004) p47. Mundo
Hispano. Consultado 19 de Noviembre de 2007 en:
http://books.google.com.mx/books?id=AXxEmdJpJJc8C&pg=PA47&dq=EL+PROCESO+DE+MORIR&sig=CvD0
u-gyCaG6722znVNOLEesaFE#PPA47,M1

2 Reyes. 1997. Op cit. p.11.

% La muerte digna. Ciclo de conferencias "Espafia, Claves de hoy”. (2006).En el Sitio Web de la Fundacién
Alzheimur. Consultado el 23 de Noviembre de 2007 en:
http://www.fundacionalzheimur.org/info/2006/doc_48

19



Actualmente la atencioén al final de la vida que se proporciona esta enfocada en
considerar la aplicacion de dignidad y calidad de vida, principios como son:
atencion integral de enfermo y familia, con métodos de control de sintomas,
soporte emocional y comunicacion dirigidos a los cuidados paliativos. Se destaca
que también es fundamental el apoyo tanatoldgico que se puede brindar para

beneficio del paciente, a su familia y al equipo de salud.
1.5 Cuidados Paliativos

La palabra “paliativa” deriva del vocablo latino pallium, significa manta o cubierta.
Asi, cuando la causa no puede ser curada, los sintomas son “cubiertos” con
tratamientos especificos. La Medicina Paliativa implica un enfoque holistico que
considera no solo las molestias fisicas, sino también las preocupaciones

psicoldgicas, sociales y espirituales.
Para la Organizacién Mundial de la Salud.- OMS, los cuidados Paliativos:

Son los cuidados apropiados para el paciente con una enfermedad avanzada y
progresiva donde el control del dolor y otros sintomas, asi como los aspectos
psicosociales y espirituales cobran la mayor importancia. El objetivo de los cuidados
paliativos es lograr la mejor calidad de vida posible para el paciente y su familia. La
Medicina paliativa afirma la vida y considera el morir como un proceso normal. Los

cuidados paliativos no adelantan ni retrasan la muerte, sino que constituyen un
verdadero sistema de apoyo y soporte para el paciente y su familia.

La SECPAL? define para los cuidados paliativos (CP) no oncoldgicos lo siguiente:

! Twycross R. Medicina Paliativa: Filosofia y Consideraciones Eticas (2000) En el sitio Web del Acta Bioética.
Continuacion de Cuadernos del Programa Regional de Bioética OPS/OMS. Afo VI - N° 1. ISSN 0717-5906.
P31.Consultado 25 de Noviembre de 2007 en:

http://www.bioetica.ops-oms.org/E/docs/actaa.pdf

2 SECPAL. Guias Médicas. En el sitio Web de la Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos. Consultado el 13
de Noviembre de 2007 en:
http://www.secpal.com/quiasm/index.php?acc=see guia&id guia=2
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a. Los CP deben extenderse a pacientes con enfermedades crénicas avanzadas no malignas,
la mayoria enfermos ancianos con pluripatologia y grandes discapacidades en los que
muchas veces resulta dificil definir la SET(Situacion Terminal de la enfermedad); por lo que
es importante conocer: Prondstico Discapacidad funcional Severidad de la enfermedad

Informacion sobre la toma de decisiones

b. Toma de decisiones: La base fundamental de la toma de decisiones = Enfermedad +
Grado de evolucion de la misma + Grado de deterioro funcional global + Gravedad de las
sobreagudizaciones/crisis + Deseos, metas y opiniones de los pacientes/familia durante el
curso de la enfermedad

c. Planificacion de los cuidados. Considerar: Planteamiento dinamico. Con relativa frecuencia
aparecen situaciones que cambian con rapidez, surgen complicaciones, sintomas
estresantes como el dolor, la disnea, etc.; entonces una actitud inicialmente mas "curativa"

puede sustituirse por una actitud exclusivamente paliativa.

No reservar los Cuidados Paliativos solo para las fases agoénicas. Desde un punto de vista
practico debemos de tener en cuenta una serie de indicadores que pueden ayudarnos a

definir la SET en pacientes con enfermedades avanzadas no malignas.

La medicina Paliativa tiene como fin incrementar al maximo la potencialidad de
enfermo en aspectos individuales y familiares, estimular la mejoria y el
saneamiento de las relaciones del paciente, incrementar la comunicacién con los
miembros del equipo de salud, control del dolor y los demas sintomas de la

enfermedad y proporcionar el adecuado soporte familiar.”
Los objetivos de un programa de cuidados paliativos son cinco:

1.- Cuidado total: corresponde al manejo de situaciones que pueden generar
malestar al paciente. La magnitud de esta accion alcanza esferas espirituales,

fisicas, emocionales, intelectuales, sociales y econdmicas.

2.- Control de sintomas: implica prevenir y tratar los sintomas que aparecen en

' Reyes.1996, Op cit. p152.

21



forma corriente en el proceso de la muerte y las variables impuestas por las

caracteristicas de la enfermedad.

3.- Control del dolor: las causas de dolor pueden ser varias, por lo que es

fundamental para mejorar la calidad de vida del paciente.
4.- Apoyo emocional: al paciente y a la familia.
5.- Apoyo al equipo de salud.

Por lo anterior se ha integrado en este concepto que estos cuidados al final de la
vida no aceleran, tampoco detienen el proceso de morir. Asi mismo no prolongan
la vida tampoco aceleran la muerte. En lo que se enfoca esta vision es a dar el

apoyo real de forma especializada de forma integral.

1.8 Psicoterapia

Las ciencias médicas y sociales han descrito que para poder superar la tajante
division que existe entre el cuerpo y la psiquis es necesario el reconocer que el

hombre es una totalidad.

El concepto de psicoterapia expresa que es aquel tratamiento, no médico, que
quiere restaurar la salud emocional, mediante recursos psicolégicos.! Trata de
influir en el paciente, de forma directa o indirecta, teniendo como objetivo estimular

todas las reacciones relacionadas con la salud emocional.

En esta area existen una gran diversidad de corrientes y conceptos teéricos
aplicados; con un enfoque de establecer un contexto de comunicacion, donde
influyen el contacto a través del dialogo que puede ser directo o personal entre el
psicoterapeuta y el paciente, influyendo la relacion terapéutica relacionandose a

' Reyes.1997, Op cit. p.174.
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la calidad de esta comunicaciéon ayuda a generar un cambio en quien solicita la

psicoterapia.

Los principales modelos de la psicoterapia actual pueden ser agrupados en cinco
orientaciones en: Psicodinmicos, Humanisticos- Existenciales, Conductuales vy

Sistémicos. '

Dentro de los modelos humanistas se destacan la terapia gestaltica, el analisis
transaccional y la psicoterapia centrada en el cliente. Donde esta ultima es la
psicoterapia rogeriana la cual presenta un enfoque de influencia actual sobre los
psicoterapeutas norteamericanos, mas que otras como la terapia racional-emotiva

de Albert Ellis y del psicoanalisis freudiano.

La terapia de conducta es una de las principales corrientes en psicoterapia, se
caracteriza por que esta fundamentada en la psicologia experimental; su objetivo
esta en relacién a modificar los comportamientos desadaptados para un cambio

observable y medible en la conducta.

Dentro de las expectativas favorables de la psicoterapia se menciona su
efectividad, y posterior a esta, sus efectos son a largo plazo cuando es aplicada
profesionalmente. En tanatologia la psicoterapia fundamental esta dirigida a la
ayuda que se proporciona a “una persona, de manera directa y activa, a que
mejore su situacion vital.”

Se ha mencionado que en algun caso es necesario aplicar una psicoterapia
profunda, la cual esta dirigida para atacar las cusas primarias de la neurosis y

lograr el nuevas experiencias vitales favorables para el individuo.

' Ruiz J. y Cano J. Las Psicoterapias. Introduccién a las orientaciones psicoterapéuticas para profesionales
sanitarios. (1998).Consultado el 27 de Noviembre del 2007 en:
http://www.psicologia-online.com/ESMUbeda/Libros/ProfSanitarios/profesionales3b.htm

2 Reyes.1997, Op cit. p. 179.
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1.9 Importancia de la aplicacion de aspectos tanatolégicos en la atencion

médica

Los avances cientificos y tecnolégicos que se han desarrollado en el area médica
permiten que el promedio de vida sea mayor, donde influyen varios factores, y
probablemente exista la idea de tener calidad de vida, Sin embargo cuando llega
el momento de reflexionar sobre la muerte, puede parecer lejano para algunos,
pero para otros no, los que tal vez de forma inesperada reciben un diagnostico
terminal ya sea personal, o de algun familiar, o simplemente alguien conocido lo
que cambia totalmente sus expectativas de vida; Y se dirigira a la etapa final de la
vida para planificar las acciones pertinentes con respecto a recibir la atencién en
salud necesaria, es un periodo dificil para los pacientes y sus familias; no es tarea
facil debido a que las necesidades son muy particulares, para algunos puede
llegar a surgir un crecimiento personal, pero en otros no es asi, donde se produce
un gran sufrimiento personal y familiar. Porque la enfermedad terminal no
responde a ningun tratamiento especifico y que evoluciona irremediable hacia la

muerte.

En la mayoria de los paises el sistema de salud no cuenta con la capacidad
suficiente para brindar este tipo de ayuda o de dar informacion a estos pacientes,
implica en muchas ocasiones internamientos continuos en centros no adaptados
para brindar un apoyo en pacientes terminales o en abandono o aislamiento del

sistema de salud.

Es por ello que la atencién médica también se debe de proporcionar informacion,
orientacién y referir a un apoyo tanatoldgico real e integral para el paciente
terminal y sus familiares; Pero no solo esperar hasta que se encuentre en una fase

terminal de su padecimiento.
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El conjunto de caracteristicas que definen el bienestar y el funcionalismo de una
persona en un momento dado se relacionan a los ambitos fisicos, psicologicos,

sociales del individuo y espiritual.

Por otra parte también se busca el beneficio en que el paciente terminal obtenga
un trato digno por el personal de salud y la informacion necesaria a su
padecimiento, tratamiento y prondstico, que pueda conocer cual es el apoyo
tanatolégico, como puede obtener esta ayuda y los beneficios que puede obtener

en este tipo de manejo.
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CAPITULO IT

ENFOQUE LEGAL Y GLOBAL EN LA ATENCION A LOS PACIENTES
TERMINALES

2. Enfoque de la normatividad de los Organismos Internacionales en relacion a los

enfermos terminales

Para iniciar el capitulo es importante mencionar a las Naciones Unidas en donde
ya desde hace tiempo se han establecido la Declaracion Universal de Derechos

Humanos, en cuyo documento’ consta que es:

Como ideal comun por el que todos los pueblos y naciones deben esforzarse, a fin de que
tanto los individuos como las instituciones, inspirandose constantemente en ella,
promuevan, mediante la ensefanza y la educacién, el respeto a estos derechos vy
libertades, y aseguren, por medidas progresivas de caracter nacional e internacional, su
reconocimiento y aplicacion universales y efectivos, tanto entre los pueblos de los Estados

Miembros como entre los de los territorios colocados bajo su jurisdiccion.

La Organizacion Mundial de la Salud.- OMS. Ha generado un documento
denominado “Principios de los Derechos de los Pacientes en Europa” donde se
observa un marco comun para la promocion y aplicacion de los derechos de los
pacientes.

Y la Asociacion Médica Mundial.- AMM. Emite declaraciones con respecto a los
enfermos terminales, dentro de los cuales se encuentra el cddigo internacional de
ética médica, los derechos de los pacientes, la investigacion en seres humanos,
entre otros. Ademas cuenta con la creacion de Declaraciones como por ejemplo la
de Venecia, Italia emitida en 1983 y revisada en Pilanesaberg, Sudafrica en el

! Declaracion universal de los derechos humanos. (1948-1998). En el sitio Web de Las Naciones Unidas.
Consultado el 27 de Noviembre de 2007 en:
http://www.un.org/spanish/aboutun/hrights.htm
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2006 en la cual se manifiesta los principios dirigidos a la Enfermedad Terminal y la

Declaracion de Lisboa, Portugal que trata sobre los Derechos del Paciente.

Con respecto a la Organizacion Panamericana de la Salud ha difundido los
Principios éticos generalmente aceptados en los diversos cédigos de ética médica
con respecto a la Medicina Paliativa.' Se presentan fragmentos de este

documento describiendo los seis principios éticos:

1.- PRINCIPIO DE INVIOLABILIDAD DE LA VIDA HUMANA

La vida no es un bien extrinseco a la persona humana, sino un valor fundamental del que
derivan los derechos humanos. El deber de respetar y promover la vida es, por tanto, el
primer imperativo ético del hombre para consigo mismo y para con los demas. La vida
corporal es condicion necesaria para el ejercicio de cualquier otro derecho.

El informe del Comité de expertos de la OMS establece que entre los objetivos especificos
de los cuidados paliativos estan el “reafirmar la importancia de la vida, considerando a la
muerte como un proceso normal” y “establecer un proceso que no acelere la llegada de la
muerte ni tampoco la posponga.

Estos objetivos corresponden a una concepcién del derecho a morir con dignidad no como
un derecho a morir, sino como un derecho a una forma de morir. La expresién denota,
entonces, una exigencia ética. La idea fundamental es que el ser humano agonizante
plantea una serie de exigencias éticas tanto a los profesionales de la salud como a la
sociedad. Los objetivos que se plantean los cuidados paliativos son una respuesta activa y

concreta frente a estas exigencias éticas del morir humano.

2.- PRINCIPIO DE PROPORCIONALIDAD TERAPEUTICA

Parte integrante del imperativo ético de respetar y promover la vida humana es el deber
moral de poner los medios necesarios para cuidar la salud, propia y ajena. Pero es
evidente que nadie esta obligado a utilizar todas las medidas médicas actualmente

disponibles, sino solo aquellas que le ofrezcan una razonable probabilidad de beneficio.

! Cuidados Paliativos .Guias para el manejo clinico. Consultado el 4 de Noviembre de 2007 en:
http://www.paho.org/Spanish/AD/DPC/NC/palliative-care.pdf
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Este principio sostiene que existe la obligacion moral de implementar solo aquellas
medidas terapéuticas que guarden una relacién de debida proporcion entre los medios
empleados y el resultado previsible. Aquellas intervenciones en las que esta relacién de
proporcion no se cumple, se consideran “desproporcionadas” y no son moralmente
obligatorias. La relevancia moral de este juicio estriba en la ilicitud moral de omitir aquellas
intervenciones que puedan reportar beneficios para el paciente particular, pues ello

representaria una forma de eutanasia (por omision).

Para verificar si esta relacion de “debida proporcion” se cumple o no en determinada
situacion, es necesario confrontar el tipo de terapia -su grado de dificultad, riegos, costos y
posibilidades de implementacion -con los resultados esperables.

Es importante destacar aqui que el juicio acerca de la proporcionalidad de una

determinada intervencién médica debe hacerse por referencia al beneficio global.

3.- PRINCIPIO DEL DOBLE EFECTO EN EL MANEJO DEL DOLOR Y LA SUPRESION
DE LA CONCIENCIA

El uso de opioides y otras drogas que pueden alterar el estado de vigilia del paciente es
habitual en Medicina Paliativa. No es infrecuente que el recurso a este tipo de terapias
genere dudas en la familia o en el equipo de salud. Se teme que los efectos adversos de
estas drogas (como hipotension, depresion respiratoria, etc.) podrian representar una
forma de eutanasia. Ante esta inquietud cabe recordar, en primer lugar, que cuando se
utilizan en forma adecuada, los efectos secundarios de estas drogas no son tan frecuentes
como se solia afirmar en el pasado.

Sin embargo, aun cuando en algun caso se pueda prever la ocurrencia de ciertos efectos
adversos, ello no significa que usar estas terapias sea moralmente reprobable. Se aplica
aqui el clasico principio ético conocido como doble efecto (o voluntario indirecto).

En estas condiciones, esta forma de terapia representaria el mayor bien posible para ese
paciente.

Para que sea moralmente licita, esta privacion de conciencia tiene que obedecer a un
motivo terapéutico justificado y no debe ser directamente deseada, sino solo tolerada. No
seria licito, por ejemplo, sedar a un paciente por razones como falta del personal necesario

para la atencion.

4.- PRINCIPIO DE VERACIDAD

La veracidad es el fundamento de la confianza en las relaciones interpersonales. Por lo tanto, en
términos generales, comunicar la verdad al paciente y a sus familiares constituye un beneficio para
ellos, pues posibilita su participacion activa en el proceso de toma de
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decisiones (autonomia). Sin embargo, en la practica hay situaciones en las que el manejo
de la informacion genera especial dificultad para los médicos.

Ello ocurre especialmente cuando se trata de comunicar malas noticias, como son el
diagndstico de enfermedades progresivas e incurables o el prondstico de una muerte
préoxima inevitable.

En estas circunstancias, no es inusual en Latinoamérica optar por una actitud paternalista,
que lleva a ocultar la verdad al paciente. Ello podria suponer caer en la “conspiracion del
silencio” que, ademas de representar nuevas fuentes de sufrimiento para el paciente,
puede suponer una injusticia, pues priva al paciente del derecho a ejercer su autonomia.
Por tanto, dependiendo del caso, respetar el deseo del paciente de optar por un modelo
familiar de toma de decisiones puede representar justamente la forma concreta de respetar
su autonomia.

Por otro lado, existen circunstancias en las que podria ser prudente postergar la entrega de
la informacién a un paciente determinado en atencién al principio de no maleficencia.

En el manejo de la informacion en Medicina Paliativa se han de aplicar con prudencia los
cuatro principios basicos de la ética clinica: no maleficencia, beneficencia, autonomia y

justicia.

5.- PRINCIPIO DE PREVENCION

Prever las posibles complicaciones o los sintomas que con mayor frecuencia se presentan
en la evolucién de una determinada condicion clinica, es parte de la responsabilidad
médica (deber de previsibilidad). Implementar las medidas necesarias para prevenir estas
complicaciones y aconsejar oportunamente a los familiares sobre los mejores cursos de
accion a seguir en caso de que ellas se presenten permite, por un lado, evitar sufrimientos
innecesarios al paciente y, por otro, facilita el no involucrarse precipitadamente en cursos

de acciéon que conducirian a intervenciones desproporcionadas.

6.- PRINCIPIO DE NO ABANDONO

Exceptuando casos de grave objecion de conciencia, seria éticamente reprobable
abandonar a un paciente que rechaza determinadas terapias, aun cuando los profesionales
de la salud consideren que ese rechazo es inadecuado. Permanecer junto al paciente y
establecer una comunicacién empatica es, muchas veces, la mejor forma de lograr que
recapacite.

Este principio ético nos previene también frente a una forma mas sutil de abandono.

La atencion de pacientes terminales nos enfrenta necesariamente con las realidades del
sufrimiento y la muerte, frente a las que pueden surgir la sensacion de impotencia y la tentacion de
evadirse. Ello pone a prueba la verdad de nuestro respeto por la dignidad de toda persona, aun en
condiciones de extrema debilidad y dependencia. El ethos de la
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medicina paliativa nos recuerda que incluso cuando no se puede curar, siempre es posible

acompanar y a veces también consolar.

2.1 Aplicaciones legales en México en materia de Salud en los enfermos terminales

En la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos se encuentran fundamentada
las garantias individuales, en relacion a la salud en el articulo 4°. En un fragmento de dicho

, 1
articulo® se decreta:

...Toda persona tiene derecho a la proteccién de la salud. La ley definira las bases y
modalidades para el acceso a los servicios de salud y establecera la concurrencia de la
Federacion y las entidades federativas en materia de salubridad general, conforme a lo que

dispone la fraccion XVI del articulo 73 de esta Constitucion...

De donde surge la Ley General de Salud, donde Nueva Ley publicada en el Diario
Oficial de la Federacion el 7 de febrero de 1984, Ultima reforma publicada el 19-

06-2007 que es la que actualmente norma.

A continuaciéon se mencionara que la Comision Nacional de Arbitraje Médico, la
Subsecretaria de Innovacién y Calidad, la Comisidon Nacional de Bioética, la
Comision Nacional de Derechos Humanos, la Federacion Nacional de Colegios de
la Profesion Médica, la Direccion de Prestaciones Médicas del IMSS, la
Subdireccion General Médica del ISSSTE, la Comisidon Interinstitucional de
Enfermeria y la Direccién General de Asuntos Juridicos de la SSA; Presentan el
un Documento en donde se incluye ademas, en cada uno de sus articulos, el
fundamento legal contemplado en los diferentes ordenamientos juridicos

relacionados con la materia.?

! Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos. Consultado 3 Diciembre de 2007. Disponible en:
http://www.captralir.df.gob.mx/transparencia/leyes/constitucion_mexicana.pdf

2 Presentacién: Carta de los Derechos Generales de los Pacientes Diciembre, 2001.Consultado el 12 de
Diciembre de 2007. Disponible en:
www.salud.gob.mx/unidades/cdi/documentos/DOCSAL7471.doc
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1. RECIBIR ATENCION MEDICA ADECUADA

El paciente tiene derecho a que la atencion médica se le otorgue por personal preparado
de acuerdo a las necesidades de su estado de salud y a las circunstancias en que se
brinda la atencidn; asi como a ser informado cuando requiera referencia a otro médico. Ley
General de Salud Articulos 51 y 89. Reglamento de la Ley General de Salud en materia de

prestacion de servicios de atencion médica. Articulos 21 y 48.

2. RECIBIR TRATO DIGNO Y RESPETUOSO

El paciente tiene derecho a que el médico, la enfermera y el personal que le brinden
atencion médica, se identifiquen y le otorguen un trato digno, con respeto a sus
convicciones personales y morales, principalmente las relacionadas con sus condiciones
socioculturales, de género, de pudor y a su intimidad, cualquiera que sea el padecimiento
que presente, y se haga extensivo a los familiares o acompanantes.

Ley General de Salud Articulos 51 y 83. Reglamento de la Ley General de Salud en

materia de prestacion de servicios de atencion médica. Articulos 25 y 48.

3. RECIBIR INFORMACION SUFICIENTE, CLARA, OPORTUNA Y VERAZ

El paciente, o en su caso el responsable, tienen derecho a que el médico tratante les
brinde informacion completa sobre el diagnéstico, prondstico y tratamiento; se exprese
siempre en forma clara y comprensible; se brinde con oportunidad con el fin de favorecer el
conocimiento pleno del estado de salud del paciente y sea siempre veraz, ajustada a la
realidad.

Reglamento de la Ley General de Salud en materia de prestacion de servicios de atencion
médica. Articulos 29 y 30. NOM-168SSA1-1998, del Expediente Clinico. Numeral 5.5.

4. DECIDIR LIBREMENTE SOBRE SU ATENCION

El paciente, 0 en su caso el responsable, tienen derecho a decidir con libertad, de manera
personal y sin ninguna forma de presion, aceptar o rechazar cada procedimiento
diagnodstico o terapéutico ofrecido, asi como el uso de medidas extraordinarias de
supervivencia en pacientes terminales.

Reglamento de la Ley General de Salud en materia de prestacion de servicios de atencion
médica. Articulo 80. NOM-168SSA1-1998, del Expediente Clinico. Numerales 4.2 y 10.1.1
Anteproyecto del Codigo — Guia Bioética de Conducta Profesional de la SSA, Articulo 4,
fraccion 4.3 “Declaracion de Lisboa de la Asociacion Médica Mundial sobre los Derechos

del Paciente” del 9 de enero de 1995, apartado C del punto nimero 10.
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5. OTORGAR O NO SU CONSENTIMIENTO VALIDAMENTE INFORMADO

El paciente, o en su caso el responsable, en los supuestos que asi lo sehale la normativa,
tiene derecho a expresar su consentimiento, siempre por escrito, cuando acepte sujetarse
con fines de diagndstico o terapéuticos, a procedimientos que impliquen un riesgo, para lo
cual debera ser informado en forma amplia y completa en qué consisten, de los beneficios
que se esperan, asi como de las complicaciones o eventos negativos que pudieran

presentarse a consecuencia del acto médico.

Lo anterior incluye las situaciones en las cuales el paciente decida participar en estudios
de investigacion o en el caso de donacion de 6rganos.}

Ley General de Salud. Articulos 100 Fracc. IV 320 y 321. Reglamento de la Ley General
de Salud en materia de prestacion de servicios médicos. Articulos 80 y 81. NOM-168-
SSA1-1998, del Expediente Clinico. Numerales 4.2 'y 10.1.1

6. SER TRATADO CON CONFIDENCIALIDAD

El paciente tiene derecho a que toda la informaciéon que exprese a su médico, se maneje
con estricta confidencialidad y no se divulgue mas que con la autorizacion expresa de su
parte, incluso la que derive de un estudio de investigacién al cual se haya sujetado de
manera voluntaria; lo cual no limita la obligacion del médico de informar a la autoridad en
los casos previstos por la ley.

NOM-168SSA1-1998, del Expediente Clinico. Numeral 5.6 Ley Reglamentaria del Articulo
5° Constitucional relativo al ejercicio de las profesiones en el Distrito Federal. Articulo 36.
Ley General de Salud. Articulos 136, 137 y 138. Reglamento de la Ley General de Salud

en materia de prestacion de servicios de atencion médica. Articulos 19 y 35.

7. CONTAR CON FACILIDADES PARA OBTENER UNA SEGUNDA OPINION

El paciente tiene derecho a recibir por escrito la informacion necesaria para obtener una
segunda opinidn sobre el diagndstico, prondstico o tratamiento relacionados con su estado
de salud.

Reglamento de la Ley General de Salud en materia de prestacion de servicios de atencion
médica. Articulos 29 y 30. NOM-168-SSA-1-1998, del Expediente Clinico. Numerales 4.9. y
5.5.

8. RECIBIR ATENCION MEDICA EN CASO DE URGENCIA
Cuando esta en peligro la vida, un érgano o una funcién, el paciente tiene derecho a recibir
atencién de urgencia por un médico, en cualquier establecimiento de salud, sea publico o

privado, con el propésito de estabilizar sus condiciones.
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Ley General de Salud. Articulo 55. Reglamento de la Ley General de Salud en materia de

prestacion de servicios de atencion médica. Articulos 71y 73.

9. CONTAR CON UN EXPEDIENTE CLINICO

El paciente tiene derecho a que el conjunto de los datos relacionados con la atencién
médica que reciba sean asentados en forma veraz, clara, precisa, legible y completa en un
expediente que debera cumplir con la normativa aplicable y cuando lo solicite, obtener por
escrito un resumen clinico veraz de acuerdo al fin requerido.

Reglamento de la Ley General de Salud en materia de prestacion de servicios de atencion
médica. Articulo 32. NOM-168-SSA1-1998, del Expediente Clinico.

10. SER ATENDIDO CUANDO SE INCONFORME POR LA ATENCION MEDICA
RECIBIDA

El paciente tiene derecho a ser escuchado y recibir respuesta por la instancia
correspondiente cuando se inconforme por la atencién médica recibida de servidores
publicos o privados.

Asi mismo tiene derecho a disponer de vias alternas a las judiciales para tratar de resolver
un conflicto con el personal de salud.

Ley General de Salud. Articulo 54. Reglamento de la Ley General de Salud en materia de
prestacion de servicios de atencion médica. Articulos 19, 51 y 52. Decreto de Creacion de

la Comision Nacional de Arbitraje Médico. Articulos 2, 3,4 y 13.

El Congreso mexicano en la Camara de Diputados en octubre del 2007, aprobdé la
reforma a diversos articulos de la Ley General de Salud que subraya
obligatoriedad de los hospitales a dar un cuidado integral para preservar la calidad
de vida del paciente con enfermedad en estado terminal’, mediante la prevencion,
tratamiento y control del dolor, asi como de otros sintomas fisicos y emocionales
por parte de un equipo profesional multidisciplinario. Donde el concepto de
Enfermedad en estado terminal a todo padecimiento reconocido, irreversible,
progresivo e incurable que se encuentra en estado avanzado y cuyo pronéstico de

vida para el paciente sea menor de seis meses.

! Diario Médico de México. En el sitio Web de Medicina Digital.com. Consultado el 6 de Diciembre de 2007 en:
http://www.medicinadigital.com/index.php?option=com_content&task=view&id=7119&ltemid=134
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Otra reforma aprobada concierne a la relativa al articulo tercero de la Ley General
de Salud, determina incluir el tratamiento del dolor; en los tratamientos médicos y
no que solo se perciba como una derivaciéon o consecuencia de las enfermedades.
De tal forma que “tendran el derecho a una atencion médica curativa y paliativa
durante el transcurso de la enfermedad; trato digno y respetuoso; informacion
clara, oportuna y suficiente sobre su estado médico”. Y que los pacientes en esa
fase “tienen derecho a decidir libremente sobre el tipo y lugar de atencion médica
que mejor se adecue a su enfermedad, necesidades y calidad de vida, asi como el

sitio donde desea morir”.

Mencionando también que “todas las instituciones de salud, publicas y privadas,
deberan incorporar cuidados paliativos en el segundo y tercer nivel de atencion;
cuidados paliativos, disminuir las restricciones para la prescripcion de analgésicos
fuertes, tipo opiaceos cuando sean necesarios, a fin de eliminar el dolor evitable”.
Por lo que se bebe “dar atencion paliativa digna, profesional, ambulatoria o
domiciliaria, con visitas médicas segun requerimiento, en caso justificado, a fin de
evitar el abandono y altas hospitalarias automaticas, pretextando la no
recuperacion del enfermo”. Otra reforma aprobada esta en relacion al articulo
tercero de la Ley General de Salud, que determina incluir el tratamiento del dolor
“en los tratamientos médicos y no que solo se perciba como una derivacion o
consecuencia de las enfermedades”. Por lo “que el tratamiento del dolor crénico y
los cuidados paliativos de enfermos terminales debe ser expresamente sefialado

en la LGS como materia de salubridad general”.

2.2 Los derechos del paciente terminal

La Asociaciéon Médica Mundial.- AMM a descrito que “cuando el diagnostico
meédico de un paciente excluye la esperanza de reponer o mantener su salud y su
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muerte es inevitable, con frecuencia el médico y el paciente se ven enfrentados a

un conjunto de decisiones complejas relativas a las intervenciones médicas”.’

En la Convencion Europea para la Proteccion de los Derechos Humanos vy la
Dignidad del Ser Humano en relacion con la Aplicaciéon de la Biologia y la
Medicina ha sentado principios importantes y afirmado el camino, aun cuando no
se refiera explicitamente a las necesidades especificas de los enfermos terminales
o moribundos. La obligacién de respetar y proteger la dignidad de estas personas
deriva de la inviolabilidad de la dignidad humana en todas las etapas de la vida. El
respeto y proteccién encuentra su expresién en proporcionar un medio adecuado
que permita al ser humano morir con dignidad. Esta tarea debe llevarse a cabo
especialmente en beneficio de las miembros mas vulnerables de la sociedad, tal y
como demuestran muchas experiencias de sufrimiento del presente y del pasado
mas préximo. De la misma forma que el ser humano comienza su vida en la

debilidad y la dependencia, necesita proteccion y apoyo al morir.

Se presenta en forma de sintesis lo que la Organizacion Mundial de la Salud.-
OMS, establece que los pacientes terminales: Deben vivir hasta su maximo
potencial fisico, emocional, psicologico, espiritual, social y ocupacional, Vivir
independientemente y alerta, expresar sus emociones y sentimientos, ejercer
autonomia, tener alivio de sufrimientos en todos los aspectos, al conocimiento de
su enfermedad lo que implica el diagndstico y su prondstico, a ser atendido por
profesionales sensibles a sus necesidades, a ser el eje principal en decisiones
para sus cuidados al final de la vida, a que no se prolongue su sufrimiento
indefinidamente, a no morir solo, a tener una muerte digna y a recibir asistencia
espiritual. A que el paciente ejerza sus derechos con apoyo de su familia y del

equipo de salud.

! Declaracién de Venecia de la AMM sobre la Enfermedad Terminal. (2006).Consultado 3 de Diciembre de
2007 en:
www.wma.net/s/policy/i2.htm
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1 «

Para la tanatologia como menciona Reyes Zubiria ' “el enfermo terminal tiene los

mismos derechos que cualquier persona” en donde aplica que el Enfermo terminal

y en Fase terminal tiene derecho:

a) A vivir hasta su maximo potencial fisico, emocional, psicolégico, espiritual y social, de
acuerdo a su situacion concreta. Lo que implica que debe ser tratado como un ser
humano, vivo hasta su momento final.

b) A vivir independiente y alerta. Tiene derecho a expresar sus sentimientos y
emociones, en todo momento, y la manera de enfrentar su propia muerte.

c) A tener alivio de sus sufrimientos, fisicos, emocionales, psicologicos, intelectuales,
sociales y espirituales. Lo que incluye tener derecho de no presentar dolor, en lo posible.
d) A conocer, o rehusar conocer, todo lo conveniente a su enfermedad, su estado, su
prondstico médico.

e) A ser atendido por profesionales sensibles a sus necesidades y temores, pero
competentes en su campo, y seguros de lo que hacen.

f) A participar en las decisiones que incumben a sus cuidados y a su vida

g) A que no se prolongue indefinidamente el sufrimiento, ni se apliquen medidas
extremas, o heroicas, para sostener sus funciones vitales.

h) A usar su creatividad para pasar mejor su tiempo.

i) A discutir y acrecentar sus experiencias religiosas, misticas y espirituales.

j) A disponer de ayuda de y para su familia, tanto a la hora de aceptar su muerte, como
a la hora de morir.

k) A no morir solo.

I) A morir con verdadera dignidad, con plena, con aceptacion y en total paz.

m) A esperar que la inviolabilidad de su cuerpo sea respetada tras su muerte.

A continuacién se expone fragmentos de los objetivos de la Declaracion para la
promocion de los derechos de los pacientes en Europa %en donde la OMS

considera:

' Reyes. 1996, Op cit. p.155-157.

Declaracién para la promocion de los derechos de los pacientes en Europa. EUR/ICP/HLE 121. (1994).
Consultado el 3 de Diciembre de 2007 en:
http://www.todocancer.com/NR/rdonlyres/09E171FD-2284-43C9-8EF 8-
A4A259751805/0/Declaraci%C3%B3nsobrelapromoci%C3%B3ndelosderechosdelospacientesenEuropa.pdf

36



- Reafirmar los derechos fundamentales humanos en el apartado de la atencién sanitaria, y
en particular proteger la dignidad e integridad de la persona.

- Ofrecer a la consideracion de los Estados Miembros un grupo de principios basicos que
puedan ser utilizados al revisar las politicas de atencion a los pacientes.

- Ayudar a los pacientes a obtener el beneficio completo derivado del uso de los servicios
del sistema publico de salud, y mitigar los efectos de cualquier problema que puedan
experimentar con ese sistema;

- Promover y mantener relaciones beneficiosas entre los pacientes y los profesionales de la
salud.

- Reforzar oportunidades existentes y proporcionar nuevas oportunidades para el dialogo
entre las organizaciones de los pacientes, los profesionales de la salud, las
administraciones sanitarias y otros agentes sociales;

- Enfocar la atencién nacional, regional e internacional sobre las necesidades cambiantes
en los derechos de los pacientes y fomentar una cooperacion internacional.

- Asegurar la proteccion de los derechos humanos fundamentales y humanizar la
asistencia que se presta a todos los pacientes, incluyendo a los mas vulnerables, como los

nifos, pacientes psiquiatricos, los ancianos o los enfermos graves.

2.3 Aplicacién tanatolégica actual

Como antecedente previo al respecto es conveniente mencionar un aspecto actual
que influye en los servicios de salud, como lo es la globalizacion la cual tiene
impacto en todos los niveles. “El término en espafiol mas correcto seria

mundializacion. Globalizacién viene del término inglés Globe.”"

Pero en relacion a la salud es sin duda un fenémeno social, el cual es afectado por
todos los cambios e intereses generados por este proceso; para mencionar el
concepto podemos decir que “la creciente comunicacion e interdependencia entre
los distintos paises del mundo unifica mercados, sociedades y culturas, a traveés

' La Globalizacion y las Instituciones Internacionales. Consultado el 5 de Diciembre de 2007 en:
http://www.reingex.com/74.asp
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de una serie de transformaciones sociales, econémicas y politicas que les dan un

caracter global.”

Al hablar de una aplicacién tanatolégica actual nos lleva a la reflexién de que:
‘cuando un paciente esta gravemente enfermo, a menudo se le trata como una
persona sin derecho de opinar. A menudo es otro quien toma la decision...” ? Para
algunos la tanatologia cientifica “afronta el tema de la muerte desde un sentido
"empirico" o, desde los conocimientos que se derivan, induce las técnicas para
afrontar el problema existencial de la muerte”. 3

El personal de salud influye en la calidad de atencién en la enfermedad terminal,
por lo que surge la necesidad de aceptar el fenobmeno de la muerte como un
proceso natural. El conocimiento de la existencia de enfermedad y todo aquello
que implica “le pertenecen al enfermo, en tanto que la dolencia habite su cuerpo.
Nadie tiene derecho de despojarlo de tal conocimiento y ocultarlo: Tenemos el

tragico derecho de conocer nuestros bienes como nuestros males”. 4

Para Kubler -Ross son muchas las razones por las que:"no se puede afrontar la
muerte con tranquilidad. Uno de los hechos mas importantes es que, hoy en dia,
morir es mas horrible en muchos aspectos, es decir, es algo solitario, mecanico y
deshumanizado; a veces, hasta es dificil determinar técnicamente en que

momento se produjo la muerte”

! Globalizacion concepto de globalizacion caracteristicas de globalizacion. Consultado el 4 de Diciembre de
2007 en:
http://riie.com.ar/?a=29400&globalizacion _concepto de globalizacion caracteristicas _de globalizacion

2 Kiibler Ross Elisabeth. SOBRE LA MUERTE Y LOS MORIBUNDOS.2da.ed, Random House Mondadori
Debolsillo, México, 2006. p.22.

3 Grandes retos para la tanatologia del siglo XXI. En el sitio Web de la Sociedad Espafola e internacional de
tanatologia. Consultado el 8 de Diciembre de 2007 en:

http://tanatologia.org/seit/GrandesRetos TanatologiaSigloXXI.html

4 Ortiz Quesada Federico. MUERTE MORIR INMORTALIDAD. Taurus, México,
2005. p.110.

> Kiibler. 2006, 2da.ed,Random House. Op Cit. p.21.
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Hoy en dia son muy pocos los paciente que a nivel mundial pueden recibir un
apoyo en cuidados paliativos o tener acceso a un apoyo tanatolégico profesional,
debido a que son varios los factores influyentes pero este hecho no puede negar
que es necesario dar el apoyo y la atencion en salud necesaria en el paciente
terminal. Y no solo es dar tratamiento de los sintomas fisicos y del cuidado
corporal, es necesario ocuparse del nivel emocional, mejorar su calidad de vida y

lo mas importante curar el dolor de la muerte y la desesperanza que llegan a sufrir.
2.4 Beneficios del apoyo tanatolégico en la calidad de vida

Como puede llegar a influir un apoyo tanatoldégico en un paciente terminal, sin
duda es de gran ayuda por que evidentemente es necesario en la atencion
meédica, implica el trato que reciben los pacientes terminales el cual debe ser mas
humano, es decir proporcionar un trato digno lo que incluye contar con la
informacion necesaria de su padecimiento, conocer cuales el apoyo indicado para
su manejo y todo esto debe ser proporcionado en su atencidon médica de una

forma asertiva.

Por lo que es de suma importancia mencionar los conceptos de trato digno vy

calidad de vida.

El trato digno’ es definido como:

El derecho de quien demanda servicios de salud a ser tratado como persona con todas las
implicaciones de este concepto, y a no ser sujeto de una relacion asimétrica debido a una
incapacidad fisica o a desigualdad en la posesion de informacién. Pueden identificarse
algunos subelementos en la conformacion del trato digno:

= Libertad de transito y movimiento

! Direccion General de Evaluacién del Desempefo. Documento técnico Propuesta metodoldgica para la
construccién de un indice de trato. Consultado el 6 de diciembre de 2007 en:
http://www.salud.gob.mx/unidades/evaluacion/evaluacion/trato/doc_tecnico.pdf
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= Ser tratado con respeto por el personal médico y no médico con el cual se tiene relacion
durante la prestacion del servicio.

= Derecho a disfrutar de privacidad durante la exploracion.

La OMS', define calidad de vida de la siguiente manera: "Percepcién personal de
un individuo de su situacion en la vida, dentro del contexto cultural y de valores en
que vive, y en relacion con sus objetivos, expectativas, valores e intereses". Es

decir:

Percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del
sistema de valores en los que vive y en relacién con sus objetivos, sus expectativas, sus
normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto muy amplio que esta influido de modo

complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicolégico, su nivel de independencia, sus

relaciones sociales, asi como su relacion con los elementos esenciales de su entorno®.

Posteriormente se han desarrollado instrumentos de mediciéon (Indicadores) que

permiten una valoracion integral de la persona en relacion a la calidad de vida.

Por otra parte es necesario que el médico en la atencién del paciente terminal sea
consciente de la crisis que se vive y brindar apoyo de tal manera que fluya la
comunicacion entre el paciente y sus familiares. De ser posible lograr una empatia
para el beneficio integral, lo que mejoraria en gran parte la relacion médico
paciente y le proporcionaria de forma objetiva una alternativa para mejorar su
calidad de vida al ser derivado a la atencién en cuidados paliativos y sobre todo un
apoyo tanatologico real; en donde curar el dolor de la muerte y la desesperanza

del paciente terminal sea el objetivo fundamental.

! LatinSalud.com. Longevidad y calidad. Consultado el 9 de Diciembre 2007 en:
http://www.latinsalud.com/articulos/00284.asp

2 Portal Mayores. Glosario de Gerontologia y Geriatria: C. Consultado el 7 de Diciembre de 2007 en:
http://www.imsersomayores.csic.es/documentacion/glosario/glosario-online/c.html
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2.5. El futuro y la tanatologia.

La globalizacion de la salud se encuentra en debate, con un contexto de
naturaleza econdmica y de gestion, relacionados a la organizacion de los servicios
médicos y de salud. Lo que manifiesta un dilema que es de orden epistemoldgico,
conceptual y de principios que orientan las politicas de salud. Por otra parte se ha
expresado por la Organizacion Panamericana de la salud (OPS) que “los objetivos
de desarrollo del milenio no son solo retdrica con buenas intenciones. Demandan
avances concretos y cuantificables para mejorar la calidad de vida en el mundo en

desarrollo”.’

Lo anterior genera que “los desafios se encuentran en la capacidad de promover
cambios paradigmaticos que logren implementar politicas en torno a una
reconceptualizacion de la salud, como parte integrante del desarrollo econémico y
social, transformandola en un indicador valérico y ético de la modernidad. *2

Con respecto a los cuidados paliativos en Latinoamérica como lo manifiesta la
SECPAL® no son el resultado de un plan concertado para la region, sino de
eventos fraccionados. Esto es en parte el reflejo de la falta de apoyo regional de
organismos internacionales y de falta de fuentes de financiacion internacional que
permitieran disefar y aplicar una estrategia para toda Ameérica Latina.

En México se ha dado un paso importante respecto a los cuidados paliativos, pero

todavia falta camino por recorrer. El hecho es que también se trata de impulsar en

! Perspectivas de Salud. La revista de la Organizacion Panamericana de la Salud
Vol 9, Num 2. (2004).Consultado el 9 de Diciembre del 2007 en:
www.paho.org/spanish/dd/pin/Numero20_articulo01.htm

% Llambias J. Los desafios inconclusos de la salud y las reflexiones para el futuro en un mundo globalizado
Rev Cubana Salud Publica (2003); 29(3): 236-245. Consultado el 6 de Diciembre del 2007 en:
http://www.imbiomed.com.mx/1/1/articulos.php?method=showDetail&id articulo=21288&id seccion=1250&id
ejemplar=2191&id revista=79

3 De Lima L. Los Cuidados Paliativos en América Latina Titulo (2006).Consultado el 5 de Diciembre de 2007

en:
http://www.secpal.com/medicina paliativa/index.php?acc=verart&idart=317
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el paciente terminal el concepto de voluntad anticipada en la cual se: “permitira la
practica de la ortotanasia como método para que los enfermos terminales mueran
sin sufrir en la agonia”'. Por lo anterior, se modificaran el Cédigo Penal vy la ley de
salud locales para que respalden la decision de quienes no quieran continuar con
su atencion médica durante una enfermedad incurable. Pero no se menciona al
respecto que el paciente debe estar informado sobre si puede recibir un apoyo
tanatolégico, desde que conoce su diagnostico. Y de cuales son los beneficios
para el y su familia antes de llegar a requerir los cuidados paliativos, y aun dentro
de este manejo debe continuar su apoyo tanatolégico real; la finalidad de esta
relacion es lograr empatia con el paciente que sufre, y no sélo la alianza contra la

enfermedad organica, requiere la reconciliacion entre lo organico y lo psiquico.

Porque la tanatologia no solo es brindar “un acompafamiento” sino dar un apoyo
real e integral necesario, es ayudar al enfermo terminal y a los familiares a tener
una mejor calidad de vida y a prepararlos para el proceso de la muerte con

dignidad total aceptacion.

! Vivir México. Aprueban ley para una muerte digna. Consultado el 9 de Diciembre de 2007 en:
http://vivirmexico.com/2007/11/27/aprueban-ley-para-una-muerte-digna/
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lll. CONCLUSIONES

Para concluir, se responden las preguntas que surgieron al inicio de la
investigacion para relacionarlas con la informacion al respecto. ¢ Todo paciente
terminal recibe orientacion tanatolégica posterior a su diagnéstico? No, debido a
que como tal no esta especificado en la literatura consultada. Sin embargo se
manifiesta que deben de ser enviados a los cuidados paliativos, implica la fase
terminal del paciente. Por tal motivo es necesario reconocer que el paciente
terminal es muy vulnerable en este periodo implica que puede estar consciente de
su situacion o no, llegando ha presentar deterioro progresivo causando un gran
impacto emocional, fisico en su persona y en su familia, con un gran deterioro en
su calidad de vida. Por lo que resulta imprescindible recibir orientacion especifica
de aspectos tanatologicos por parte del personal médico y ser remitido a este

apoyo de forma oportuna.

¢ Cuando un paciente recibe apoyo tanatolégico profesional mejora su calidad de
vida? Si, debido a que la tanatologia percibe al hombre como un todo; bio psico
social y espiritual. Es proporcionar la atencion al paciente y a su familia en el
proceso de su enfermedad; implica tener una mejor calidad de vida, recibir un trato
digno que incluye ser informado, ser orientado y apoyado de forma integral. Para
morir con dignidad, con plena aceptacion. Y no es dar consejos o consuelos
tampoco se trata de solo dar un apoyo o acompafiamiento emocional, sino una
orientacién adecuada, porque para la tanatologia es fundamental curar el dolor de

la muerte y la desesperanza.

Para el manejo adecuado de los pacientes terminales ya han sido estipulados
derechos que describen la obligacion de respetar y proteger la dignidad de estas
personas que también fundamenta la inviolabilidad de la dignidad humana en
todas las etapas de la vida. Asi como de vivir hasta su maximo potencial en
mejora de su calidad de vida, expresar sus emociones y tener alivio de

sufrimientos en todos los aspectos.
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En nuestro pais surge una nueva ley para la atencién a pacientes terminales que
implica recibir atencién de cuidados paliativos y otra es la de Voluntad Anticipada.
Sin embargo es importante analizar que falta camino por recorrer que estas
medidas deben ser aplicadas en forma asertiva y sin discriminacion.
Y antes de plasmar la decision en el documento de voluntad anticipada el paciente
debe de ser informado de manera responsable y ética sobre las opciones que

existen para su manejo e incluir que debe recibir atencion tanatoldgica real.
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