Muerte Digna: connotaciones y alcances
del concepto en contextos locales

Recientemente la Camara de Senadores de la Nacion
Argentina convirtié en ley el proyecto de Muerte
Digna, luego de casi dos décadas de intentos fallidos
de sancionar una ley de este tipo. Los debates parla-
mentarios sobre las regulaciones de los derechos de
las personas en fin de vida surgen durante la segunda
mitad de la década del "90, a partir de un continuum
de proyectos presentados que tuvieron un mayor o
menor impacto en la arena social de acuerdo a factores
externos, principalmente a las repercusiones de casos
que se conocieron en los medios de comunicacién
—nacionales y/o internacionales- y que generaron con-
troversias en la opinién publica por los dilemas éticos
que presentaban. Hacia el afio 2010 mas de veinte
proyectos habian sido discutidos, siendo las provincias
de Rio Negro y Neuquén (en los afios 2007 y 2008 res-
pectivamente) las primeras en sancionar una ley de este
tipo (Alonso, et al., 2012). El debate gana fuerza en el
afio 2011, empujado por voces afectadas directamente
y que lo reclaman, ganando nuevamente visibilidad
social y politica. Cinco proyectos se presentan ese
afio en la Camara de Diputados de la Nacién y otros
tanto en Senadores. Uno de ellos, con la propuesta
de realizar modificaciones a una ley ya existente (Ley
26.529 “Derechos del Paciente en su relacion con los
profesionales e instituciones de salud”) incorporando
aspectos relativos a una muerte digna, fue el que final-
mente se aprob6 el dia 9 de mayo de 2012.

En este contexto se inscribe el articulo que presento,
cuyo objetivo sera el de indagar en los distintos signifi-
cados que el concepto de “muerte digna” asume, algu-
nos de manera tacita y otros con mayor o menor grado
de fundamentacion, en un intento de desnaturalizar sus
implicancias semanticas y explicitar sus connotaciones.
De este modo, espero poder identificar qué incluye,
qué deja afuera, pero sobre todo, dar cuenta del campo
de disputas y tensiones que existe alrededor de lo que
significa dignidad en el final de la vida.

Kehl (2000) identifica cuales fueron los principales
rasgos de una buena muerte o muerte digna indagan-
do en la literatura académica de las ultimas décadas
y menciona: la posibilidad de los enfermos de tener
cierto control respecto a sus preferencias (el lugar
elegido para pasar los momentos finales, asi como las
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personas que los acompanan fueron los ejes priori-
tarios); sentir confianza en que los proveedores de la
atencion de su salud tienen competencia para hacetlo;
el respeto por las propias creencias; no sentirse una
carga -principalmente econémica- para la familia; la
posibilidad de poder continuar con las relaciones socia-
les y familiares; la utilizacién apropiada de la tecnologia
en el tratamiento del dolor; poder dejar un legado y el
involucramiento de la familia en el cuidado. El British
Medical Journal (2000) define como principios de una
buena muerte el hecho de conocer que se estd por
morir y qué se puede esperar al respecto, mantener
determinado control sobre lo que ocurre, contar con
el alivio del dolor y de otros sintomas, mantener la
dignidad y privacidad, tener la oportunidad de elegir el
lugar de la muerte, tener acceso a la informacion y alos
cuidados especializados necesarios, contar con soporte
emocional y espiritual, contar con cuidados paliativos,
decidir con quiénes compartir el final, estar apto para
establecer directivas que aseguren que sus derechos
sean respetados, tener tiempo para poder despedirse
y que la vida no sea prolongada indefinidamente.
Desde la perspectiva de los propios pacientes, Collins
y otros (2000) identificaron cinco areas como las de
mayor preocupacion: evitar el prolongamiento de
la muerte, fortalecer las relaciones con las personas
amadas, alcanzar un sentido de control, evitar ser una
carga para los demas o por lo menos minimizatla y no
tener dolor. En la investigacion de Chochinov (2002) y
su equipo, tres temas aparecieron como centrales entre
las personas que estan por morir: las preocupaciones
relativas a la enfermedad, las preocupaciones sobre la
conservacion de la dignidad y preocupaciones sobre
la dignidad social.

A la luz de tales indicadores sobré qué es -a grandes
rasgos- una buena muerte para las sociedades occi-
dentales contemporaneas, puede apreciarse que la ley
de Muerte Digna respeta la autonomia al incluir la
posibilidad de que el propio enfermo rechace procedi-
mientos quitrdrgicos, reanimacién, medidas de soporte
vital y alimentacién/ hidratacién. Garantiza la toma
de decisiones del paciente a través de las directivas
anticipadas cuya posibilidad de revocarlas permite
contemplar el rasgo dindmico y fluctuante que para
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las personas muchas veces estas preferencias tienen.
Seincluye el derecho a conocer el diagnéstico, pronds-
tico, alternativas terapéuticas, asi como sus riesgos y
limitaciones (sea por realizarlas como por no). Elegir
el lugar en que ocurrira el fallecimiento, el soporte
emocional y el 6ptimo tratamiento de las dimensiones
clinicas, psicologicas y espirituales quedan cubiertos al
garantizar el derecho de recibir cuidados paliativos.
Pero el cuadro no estarfa completo sino se discute tam-
bién la contracara de este fenomeno: las situaciones,
factores y circunstancias responsables de la “indigni-
dad” en el final de la vida. Jacobson (2009) realiza un
estudio que analiza las violaciones de la dignidad de
las personas en contextos de atencioén de la salud. Uno
de los escenarios particularmente vulnerables para este
tipo de transgresiones se encuentra en los servicios que
atienden a personas en fin de vida. Reproduzco en este
articulo aquellos factores que no son ajenos a los que
encontramos también en nuestros contextos sanitarios.
La autora menciona que los atropellos a la dignidad de
las personas enfermas se producen cuando éstas son
tratadas con indiferencia, ignoradas en salas de espera
durante horas; cuando sus propias vivencias respecto a
la enfermedad, a los sintomas y a las formas de tratarla
son desconsideradas y subestimadas, haciendo hinca-
pié en la asimetria de la relacién; cuando los tratos de
los agentes sanitarios son groseros y descuidados, con
exceso de confianza; cuando la intimidad del paciente
—corporal, de aspectos relativos a su estilo de vida y a su
propia salud/enfermedad- es continuamente expuesta
ante los otros, con intrusiones que no consideran el
sentimiento de humillacién y vergiienza que generan;
cuando son tratados con condescendencia, como
si fueran seres sin capacidad mas que para asentir,
agradecer y obedecer; cuando son etiquetados por
el personal, adscribiéndole alguna condicién que los
estigmatiza; cuando las personas deben usar bafios en
deplorables condiciones de higiene o bien los pacientes
-sin posibilidad de acceder a los bafios- permanecen
durante horas con los pafiales sucios y, por ultimo,
cuando son privados de una atencién pertinente, sea
porque no cuentan con seguro médico, o se trata de
practicas y/o medicamentos que no tienen cobertura
de la obra social, muriendo asi sin el adecuado alivio
al dolor y abandonados en una institucion.

Ya para cerrar, reitero los interrogantes formulados
recientemente en un articulo de difusion. 1) Una de
las preocupaciones de las personas por morir es no
ser una carga para su familia, ;como se apuntala a las

familias en quienes recae la responsabilidad del cuidado
diario de estos pacientes, que deben postergar trabajos
y otras obligaciones, que agotan licencias y asumen
con gastos de su bolsillo la provisién de insumos
basicos? ¢De qué manera se les facilita que puedan
salir de los “laberintos burocratico-administrativos”
que las instituciones sanitarias exigen? 2) ;Cémo se
piensa incluir y respetar la diversidad de cosmologfas
y creencias que los distintos grupos étnicos de nuestro
pafs tienen con relacion a la vida, a la enfermedad y a
la muerte que desean acorde a su propio sistema de
valores? 3) ¢Como se compensa la inequidad de la es-
tructura social cuando el fragmentado sistema sanitario
argentino reproduce esta disparidad? ;Cémo puede
garantizarse que en el proceso de instrumentacion de
esta ley se contemplen cuestiones como la capacitacion
del personal, el monitoreo y la asignacion de recursos?
4) Por ultimo, tal vez recién cuando las condiciones
anteriormente planteadas estén saldadas estemos en
condiciones de reconocer que ain contando con el
acceso a la mejor calidad de atencion, hay personas
que mueren sin alivio, o con alivio pero con el pedido
explicito de no prolongar mas una existencia bajo tales
condiciones. Si bien ese es otro debate que todavia no
ha sido planteado en nuestra sociedad, no podemos
dejar de reconocer la existencia de estas solicitudes
—directas e indirectas- de eutanasia y suicidio asistido,
para asi poder dar cuenta integralmente del fenémeno
y notar que, aunque son voces marginales, minoritarias,
excluidas y con una alta carga de reprobacién moral,
también pueden formar parte de lo que algunas per-
sonas entienden como su derecho a una muerte digna,
tal como notaron también otros autores (Couleghan,
2005; Wainer, 2008).

Mientras continten las estructuras inequitativas en el
acceso alos servicios de salud, la sancién de leyes para
garantizar la dignidad en el final de la vida -entendida
como un derecho humano y por lo tanto de caracter
universal- solamente podra ser parcialmente respetada,
para el caso de determinados grupos poblacionales
con capacidad de afrontar las implicancias que la toma
de decisiones auténoma tiene. Para el resto, sin esta
linea de base previa, las violaciones materiales (como
la privacién de la atencién oportuna) y violaciones
simbolicas (como a través del desprecio, denigracion y
la invisibilizacion de la que son objeto los enfermos en
algunas instituciones sanitarias) a la dignidad humana
también incluiran a sus momentos finales.
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Nota

El articulo retoma y profundiza planteos realizados en un medio
grafico (23-05-12) a propdsito de la sancion de la ley de muerte
digna.
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