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Resumen

El presente trabajo forma parte de un Proyecto de investigacion' cuyo principal
proposito se centra en analizar la percepcion de los profesionales de la salud publica
del partido de General Pueyrredén, con respecto a la relacion entre el principio de
autonomia y el de vulnerabilidad, a partir de los cambios ético-culturales y legales con
respecto a la salud en los ultimos afios. A los fines de este trabajo, exponemos algunos
resultados en cuanto a la percepcion de los profesionales con respecto a la ley de
muerte digna (2012), la cual establece nuevos derechos de los pacientes que se
encuentran en situacion terminal, tales como el rechazo de tratamientos, directivas
anticipadas, cuidados paliativos. Desde el punto de vista metodologico, se trata de un
estudio exploratorio-descriptivo, con un abordaje cualitativo. Se realizaron entrevistas

en profundidad a profesionales del ambito de la salud publica del partido de Gral
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Pueyrredon. Se destacan como categorias de andlisis: el conocimiento de la ley por
parte de los profesionales, experiencia en su aplicacion, percepcion con respecto a las
situaciones que vulneran la decision de las personas en relacion al final de la vida. La
mayoria de los profesionales entrevistados conocian la ley e identificaron aspectos que
vulneran las decisiones de las personas, a pesar de la existencia de la ley. La ley de
muerte digna significa un gran avance en cuestion de derechos, favoreciendo la
autonomia, pero la escasa formacion y capacitacion en el tema, el paternalismo que
opera en las instituciones, dificultades en el acompafiamiento en el entorno familiar y
social, entre otros, constituyen fuertes obstaculos para que estos derechos puedan
ejercerse plenamente. Los profesionales de la salud se encuentran con nuevas
vulnerabilidades que requieren de una intervencién que favorezca la igualdad de
opciones y oportunidades para que los sujetos puedan ejercer cada vez mas los

derechos que la ley de muerte digna protege.
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Introduccion

El presente trabajo forma parte de un Proyecto de investigacion? cuyo principal
propdsito se centra en analizar la percepcion de Ixs profesionales de la salud publica del
partido de General Pueyrredon, con respecto a la relacion entre el principio de
autonomia y el de vulnerabilidad, a partir de los cambios ético-culturales y legales con
respecto a la salud en los ultimos afios. A los fines de este trabajo, exponemos algunos
resultados en cuanto a la percepcion de los profesionales de la salud con respecto a la

ley de muerte digna (2012), la cual establece nuevos derechos de los pacientes que se
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encuentran en situacion terminal, tales como el rechazo de tratamientos, directivas
anticipadas, cuidados paliativos.

Desde el punto de vista tedrico, nos enmarcamos en la Bioética, como un saber
transdisiciplinario, al cual la Antropologia contribuye especialmente. Nos enfocamos
desde la perspectiva de los Derechos Humanos, que implica un nuevo posicionamiento
de la disciplina surgido en los paises del sur, centrado en una mirada cuestionadora de
las desigualdades y en un enfoque basado en los derechos humanos, aplicados a
realidades locales y situadas en contextos historicos, “una bioética que evoluciona hacia
la responsabilidad social, especialmente en salud” (Leucona, 2015). La proclamacion en
2005 de la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO
(DUBDH), es una referencia insoslayable para esta perspectiva.

Tomaremos especial consideracion del principio de autonomia, que protege el derecho
de las personas a decidir responsablemente sobre su salud y se instala en la bioética
como un obijetivo imperioso e impostergable de conseguir. La autonomia constituy6 sin
duda el pilar que potencié el desarrollo bioético y lo hizo a través de la herramienta
ampliamente generalizada del consentimiento informado.

Sin embargo, las posibilidades de las personas para tomar decisiones estan ligadas a
las opciones disponibles, a los recursos (econdmicos, culturales, sociales), contexto,
condiciones de salud, que generan constantes asimetrias. Por eso, consideramos que
este principio no puede aislarse de otro de los principios explicitados en la DUBDH, el
principio de vulnerabilidad, que genera dos formas de proteccion, la basada en los
derechos humanos de caracter mas general y que obliga al estado a garantizar su
cumplimiento y una forma complementaria que debe restablecer la vulnerabilidad

perdida, en situaciones en las que los derechos humanos no han sido garantizados.

Autonomia y vulnerabilidad como principios bioéticos inseparables
Existen diferentes conceptualizaciones del principio de autonomia. En un sentido

estrecho, fue considerado como la manifestacion sin coercién externa de los intereses



de los sujetos. Esta version reductiva de la autonomia no tiene en cuenta que los
sujetos manifiestan sus intereses en relacién a otrxs sujetxs y que a veces lo hacen en
situaciones de asimetrias de poder que Ixs vulneran, pero que suelen estar
invisibilizadas. Por eso es fundamental relacionar el principio de autonomia con el de
vulnerabilidad, a fin de tener en cuenta que para ejercer el derecho a decidir se
necesitan ciertas condiciones de equidad en las oportunidades.

El principio de autonomia tiene un caracter imperativo y debe respetarse como norma,
excepto cuando se dan situaciones en que las personas puedan no ser autbnomas
(nifixs, discapacitadxs) o presenten una autonomia disminuida (estado vegetativo, dafio
cerebral) en cuyo caso sera necesario justificar por qué no existe autonomia o por qué
ésta se encuentra disminuida.

En algunos casos cuando la persona no es capaz de comprender los componentes y
opciones que le son presentadas, sus familiares o representantes son quienes deben
tomar decisiones. Es decir, la persona no pierde el derecho a la autonomia, sino que la
ejerce a través de alguien que Ix representa. Esto sucede por ejemplo cuando una
persona se encuentra en un estado de inconsciencia, o padece una enfermedad mental
o en el caso de Ixs nifixs.

Este principio ha permitido construir una relacion mas igualitaria entre profesionales y
sujetxs de cuidado, con un mayor respeto a los saberes que estx posee. La concrecion
de este valor en la regla del consentimiento informado otorga al paciente el derecho a
disponer legalmente de su propio cuerpo tomando las decisiones que considera
adecuadas. En la Ley de Derechos de los pacientes (2009), este principio quedo

expresado de la siguiente manera:

Autonomia de la Voluntad. El paciente tiene derecho a aceptar o rechazar
determinadas terapias o procedimientos médicos o bioldgicos, con o sin expresion
de causa, como asi también a revocar posteriormente su manifestacion de la

voluntad. Los nifios, niflas y adolescentes tienen derecho a intervenir en los
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términos de la Ley N° 26.061 a los fines de la toma de decision sobre terapias o

procedimientos médicos o biolégicos que involucren su vida o salud(art 2, inc e)

Tal como adelantamos, el respeto de la autonomia no puede desligarse de otro pincipio

fundamental para la Bioética en el marco de los DDHH: el principio de vulnerabilidad.

Al aplicar y profundizar el conocimiento cientifico, la practica médica y las
tecnologias asociadas, deberia tenerse en cuenta la vulnerabilidad humana. Debe
protegerse a las personas y grupos especialmente vulnerables y respetarse su
integridad. (art 8)

Hace un tiempo Edmund Pellegrino (1990) alertaba acerca de los peligros que conlleva
la consideracién descontextualizada y solipsista del principio de autonomia. “Para
poder respetar verdaderamente la integridad de otra persona, debemos esforzarnos
también por impartir integridad a su decisién, la entereza que coloca esa decisidon
dentro de la historia y los antecedentes de la vida del paciente” (p.387). El respeto que
demanda la manifestacién auténoma e informada de intereses, siempre debe referir a
la integridad de quienes la expresan, ya que esta subsume a la autonomia en tanto es
solo una parte de aquella. Si la integridad es vulnerada por la discapacidad, el dolor, la
exclusion y el sometimiento, entre otros determinantes, entonces la autonomia sera sin
duda menoscabada o distorsionada por ellas.

Es en esta encrucijada donde empezamos a reflexionar acerca de la relacion
estrechisima entre autonomia y vulnerabilidad, relacion que se agudiza en algunas
personas: nifixs, ancianxs, enfermxs, discapacitadxs, pobres, entre otrxs, que
demandan especialmente del arte bioético del cuidado. Si bien la vulnerabilidad en
sentido amplio puede atribuirse directamente a la constitucion dinamica, evolutiva e
inacabada de todxs Ixs seres humanos, hay una vulnerabilidad contingente y especifica

que interpela a Ixs profesionales del cuidado de la salud de manera mas perentoria.
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Desde esta perspectiva es que el respeto a la vulnerabilidad “comienza a consolidarse
no solo como el reconocimiento al principio mas esencial de la bioética sino como la
base de toda la ética” (Rendtorrf, 2002: 237). Ademas, “el principio de vulnerabilidad
expresa sin lugar a dudas, la finitud de la condicibn humana” (Rendtorff y Kemp,
2000,p. 46). Por ello es muchas veces considerado como una condicion esencial de
todx ser humanx. También es atribuido como el principio que puede reducir la brecha de
valores entre los extrafios morales y regular el discurso ético en una sociedad plural
(Solbakk, 1994; Rendtorrf y Kemp, 2000; Botbol-Baum, 2000). Por estas razones,
Rendtorrf y Kemp (2000), expresan que “el respeto por la vulnerabilidad deberia verse
como un principio biopolitico medular del estado de bienestar moderno” (p. 375). Sin
embargo, la vulnerabilidad como principio ha tenido que responder a numerosas criticas
para lograr el reconocimiento que hoy tiene y esta circunstancia ha permitido que en su
evolucion haya ido adquiriendo la precisidén y la justificacion que lo han integrado al
cuerpo doctrinal de la Bioética.

Siguiendo a Jan Helge Solbakk (2011), el principio de vulnerabilidad, que se ha
instalado complementando el insuficiente principialismo de la Bioética inicial, ha sido
caracterizado de diferentes maneras. En primer lugar, fue considerado demasiado vago
e insuficiente para ordenar el comportamiento moral. Otra critica lo acusa de ser
demasiado general, caracteristica que segun las criticas termina por desdibujarlo:
“tantos grupos son ahora considerados vulnerables en el contexto de la investigacion,
en particular de la investigacion internacional, que el concepto ha perdido fuerza”
(Levine y col.,2004, p. 44).

Otrxs pensadores lo han criticado por ser demasiado estrecho en el sentido que
estereotipa a Ixs sujetxs y cristaliza su condicién: “uno de los defectos de las
concepciones actuales de vulnerabilidad, es que conciben el ‘ser vulnerable’ como un

rétulo inmutable en una subpoblacion particular” (Luna, 2009,p. 122)

Consideraciones filosoficas sobre el significado de la muerte



CONGRESD
RRGENTING DE

La muerte ha sido un tema central en la reflexion filosofica y no filoséfica de la historia
de la humanidad y la evidencia a favor de no haberla considerado simplemente como
un hecho mas, se manifiesta en la peculiar costumbre de Ixs humanxs de enterrar a sus
muertos. El hallazgo de enterramientos nos pone siempre en contacto con
civilizaciones. Los animales no entierran a sus muertos. ¢Por qué lo hacen los
humanos? ;Cual es la causa por la que han perdurado las casas de Ixs muertxs y no
las de Ixs vivxs? Tal como expresé Unamuno en 1913 “...Jas moradas de queda y no
las de paso han resistido el paso del tiempo....”(p.48)

¢Por qué y de qué se quiere proteger al muertx? ;De qué queremos protegernos Ixs
Vivxs?

Una de las posibles respuestas es que el culto a la muerte es en realidad un culto a la
inmortalidad. La conciencia se protege de la visién del aniquilamiento fisico con la
esperanza de otra vida distinta de la humana que no comparta con ella el tan temido fin.
Esta esperanza ha sido recogida por multiples religiones que se inician con el culto a la
muerte y la sacralizan. La conciencia de su finitud mueve al ser humanx hacia el
conocimiento — queremos saber de donde venimos para intentar saber a dénde vamos
— Yy hacia la valorizacion de la vida que no seria tal sino la tuviera como horizonte.

Como ya dijimos el tema de la muerte siempre ha convocado a una actitud reflexiva que
puede concluir en su total aceptacion, en su total negacién o en estados intermedios.
Se afirma que nuestras experiencias con la muerte se dan en la muerte de Ixs otrxs,
pero en rigor no es cierto que experimentamos en un sentido genuino el morir de Ixs
otrxs. A lo sumo nos limitamos a asistir su muerte. Tenemos experiencia de la pérdida
pero no la experiencia de la muerte. La vida solo lo es esencialmente en el caso de mi
muerte.

Vamos a considerar a dos autores que filosofando sobre la muerte propiciaron
respectivamente su negacion y su aceptacion, Miguel de Unamuno y Martin Heidegger.

Unamuno en su libro Del sentimiento tragico de la vida, cree que la afliccion por la

imposible reconciliacion de los que sabemos y esperamos con lo que deseamos es lo
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que caracteriza a la vida humana. Su rechazo a la muerte es la consecuencia de
responder a la pregunta. ¢Si del todo morimos, para que todo? Es esta contradiccion la
que le obliga a gritar:“No quiero morirme no, no quiero, ni quiero quererlo, quiero vivir
siempre, siempre, siempre y vivir yo, este pobre yo que me soy y me siento asi ahora y
aqui”.

Y quiere seguir viviendo tal como es, con su mismo lote psiquico, en carne y hueso. No
desea ser redimido de sus miserias e insuficiencias, no desea un cuerpo glorioso
porgue quiere ser siempre el mismo.

Si la muerte llega, debe ser sorprendernos resintiendo a su pretension de hacernos al
fin todos iguales. La empresa humana consiste en oponerse a lo que se nos ofrece
como irremediablemente dado y nuestro mayor esfuerzo en la vida es hacernos unicxs
e irremplazables, que otrx no pueda llenar el hueco que dejamos al morir.

Martin Heidegger, en El Ser y el Tiempo, desarrolla el tema de la muerte como un item
central de su analisis de la existencia humana. Al Hombre en cuanto existente le es
inherente lo que le “falta” y eso que le “falta”, que aun no dispone, es la muerte. Como
el faltar se funda en un pertenecer si la muerte es lo que le falta a la existencia, es
porque también le pertenece.

Dice Heidegger, tan pronto como un hombre entra en la vida es ya suficientemente viejo
para morir y la muerte en su sentido mas amplio es un fenémeno de la vida. A pesar de
ello, el hombre en una existencia no auténtica, no propiamente humana se aleja
cotidianamente de la muerte. Usa mecanismos de ocultamiento que se expresan en
argumentos del tipo “ aun no es nuestra hora” o sentimientos que solo tienen en cuenta
la muerte de Ixs otrxs. Esta tensidén entre saber y no querer provoca la paradoja de
saber de la muerte cierta y sin embargo no estar ciertos propiamente de ella. El “aun
no” mitiga la certidumbre de la muerte y quita la posibilidad de aceptar la

indeterminacion propia de la muerte, que la hace posible a cada instante.
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La muerte es la posibilidad mas peculiar, irreferente, cierta y en cuanto tal
indeterminada e irrebasable que tiene el sr humnx. Nadie que aspire a ser totalmente
puede esquivar esta posibilidad constitutiva de la vida.

La tensién que se produce entre la aceptacién y la negacién de la muerte, dio origen a
diferentes mentalidades historicas que pusieron el acento en una u otra de las
posibilidades mencionadas, aunque no siempre de manera excluyente.

La muerte ritualizada propia de las civilizaciones primitivas, tuvo como proposito
esencial, humanizar el proceso del morir e inauguré la esperanza en la inmortalidad.

La muerte medicalizada ha estado determinada por el saber médico que la circunscribid
a la esfera bioldgica pero que contrariamente a lo que sucede en la época actual tuvo
una tendencia eutanasica manifestada en la ayuda al buen morir.

Hoy asistimos al fendmeno de la muerte automatizada. El paciente reclama el derecho
a decidir sobre su propia muerte en conflicto contra el saber médico que se obstina en
vencer a la muerte y ve en ella un repetido fracaso.

A la tension primigenia que hemos descripto, hay que sumarle la que provoca la
ambiguedad en la definicion de muerte biolégica. Lxs mismxs profesionales dudan ante
la pregunta de si alguien esta muertx y no alcanzan a ponerse de acuerdo ante la
posibilidad de considerar muertx a alguien que esta “todx muertx” (putrefactx) o muertx
“como un todo”(muerte encefalica).

Es en este punto donde la Bioética, disciplina nacida de la necesidad de analizar los
dilemas éticos que provocan los avances cientificos y tecnolégicos en el campo de la
salud, tiene mucho que decir.

El ser humanx es en principio, a través del uso correcto de su libertad, propietarix y
responsable de su propia muerte. En un sentido estricto no hay mas muerte que la
propia y es legitimo decidir respecto a ella, siempre que esas decisiones no afecten
directa o indirectamente a otrxs.

Las decisiones sobre la muerte presuponen en lineas generales su aceptacion y desde

ningun lugar nadie puede apropiarse de ellas. Es la manifestacion de la autonomia
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hasta el final. Diego Gracia Guillén (1989) bioeticista espafiol, da una definicién de
muerte en relacidon con la salud que tiene en cuenta la tensidon explicitada. Dice que la
muerte es la total expropiacién del cuerpo y debe ser entendida como la culminacion del
proceso dialéctico de apropiacion y expropiacion del cuerpo. La muerte es propia y
auténtica cuando en la apropiacién del cuerpo ya hemos anticipado su posible y total
expropiacion. La certeza de que esto ocurre condicionara en todo sentido la asistencia
al moribundx y permitira una anticipada imagen de la propia muerte.

Si la muerte es la mas certera e irrebasable posibilidad de ser, su tratamiento no puede
ser un tema menor, banalizado u ocultado. Merece la maxima de nuestras

preocupaciones y a esto apunta estas reflexiones que compartimos.

El derecho a morir

En este contexto la ley de muerte digna (2012), garantiza el derecho de Ixs pacientes
que se encuentran en situacion terminal, a decidir como transitar su muerte. En el
proceso de expropiacion total de su cuerpo, que genera la maxima vulnerabilidad, es
posible oponérsele una autonomia anticipada que convierta a la muerte, en muerte
propia y por ella digna.

Las decisiones sobre como se desea transitar la muerte, expresadas formal o
informalmente horadan la infalibiidad de Ila muerte convirtiéndola en muerte
humanizada, autobnoma y de alguna manera propia.

Tal como describe Fernando Lolas (2001), se han desplegado en este siglo,
situaciones con respecto a la ancianidad, que requieren reflexién ética: el aumento en la
expectativa de vida a nivel mundial es muy grande y se espera que siga aumentando, lo
cual implica un aumento en la necesidad de atencion y de diversidad de servicios. Nos
preguntamos por lo tanto como impactan estos cambios con respecto a la consideracion

de la autonomia de las personas, dado que:

10
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La asociacién entre envejecimiento, como proceso que cruza lo bioldgico, lo social
y lo biogréfico, y la muerte, también interpretable desde estos angulos, es tan
natural que casi es consubstancial a la cultura. El proceso de "desvalimiento" en
tanto obsolescencia individual y social caracteriza al "reloj cultural": a medida que
se envejece se espera cambien las obligaciones, los papeles y las expectativas. El
ascendiente de que se goza se modifica o se pierde. Las limitaciones fisicas e

intelectuales hacen sentir su peso.(Lolas, 2001:62)

¢, Qué factores han contribuido a la gestacion del derecho a la muerte digna? Uno de
ellos tiene que ver con la aplicacion de modernas tecnologias de soporte vital, como el
respirador artificial, las técnicas de reanimacion o las sondas para alimentacién, que
permiten que las personas sigan viviendo, aunque permanezcan en estados de
inconsciencia, a veces irreversibles. Los avances tecnoldgicos influyeron en la
necesidad de establecer nuevos criterios para determinar la muerte. Tradicionalmente,
las personas se consideraban muertas cuando cesaba la funcién cardio respiratoria.
Una vez que aparecia un dano encefélico grave, no pasaba mas de unas semanas
antes que cesara la respiracion y se iniciara naturalmente el proceso de muerte. El
hecho de poder seguir respirando artificialmente, llevé a buscar otros signos; entre
ellos, el mas determinante es la pérdida total de actividad encefalica. Se considera
entonces que hay muerte encefalica, es decir que una persona esta muerta, cuando
hay una pérdida total e irreversible de la capacidad para integrar y coordinar las
funciones fisicas y psiquicas del cuerpo como una unidad. Si se verifica la muerte
encefalica, el corazén dejara de latir y cesara la respiracion, a menos que se mantenga
con un respirador. Pueden darse, sin embargo, estados mas inciertos, como el llamado
“vegetativo” o el de “minima conciencia”, en los cual no hay una evidencia de muerte
total del encéfalo, pero las posibilidades de recuperacion son escasas o nulas.

¢, Quién decide desconectar en estos casos? ¢, Cuando? Es licito seguir prolongando la
vida, cuando ya no hay conciencia? Estos dilemas éticos fueron parte del comienzo de

la disciplina. El debate bioético se inicia interdisciplinariamente para poder aportar

11
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argumentaciones necesarias ante situaciones tan complejas, que desbordan lo
puramente médico.

Por otra parte, aparece el riesgo de que los tratamientos que se realizan resulten
“extraordinarios”, es decir, desproporcionados en cuanto a las posibilidades de
recuperacion, incurriendo asi en el llamado encarnizamiento terapéutico, que sdélo
extiende la agonia y puede provocar sufrimientos innecesarios.

Ante tantas situaciones, generadas por las nuevas posibilidades tecnolégicas, ¢cdémo
se define entonces una muerte digna? Desde la perspectiva de los DDHH, entendemos
que la muerte digna no es un concepto absoluto, sino que implica una reflexién bioética

en cada situacioén, teniendo en cuenta lo siguiente:

e Que se respete la autonomia de la persona y de su integridad, teniendo en
cuenta el principio de vulnerabilidad, en casos en que se requiera una proteccién
especial. Esto implica que la persona pueda ejercer su autonomia por si misma,
expresando directamente su voluntad, ya sea anticipadamente o a través de un
familiar en caso de encontrarse inconsciente o incompetente.

e Que se evite todo tipo de distanasia, aplicando si es necesario la limitacion de
esfuerzos terapéuticos considerados futiles.

e Que se alivie el dolor y se brinden todos los cuidados paliativos necesarios hasta
el ultimo momento.

e Que se respete la equidad en la atencion.

La ley de “muerte digna” en Argentina y las directivas médicas anticipadas (DMA)
La promulgacién de la ley 26.742 (2012), llamada de Muerte digna, constituye un punto
de llegada luego de un largo camino recorrido por la reflexion médica, social y
especialmente ética en torno al final de la vida. La nueva ley refuerza algunos puntos de
la ley 26.529 de derechos de los pacientes, promulgada en el afio 2009 y en la cual ya

se hace evidente la importancia de la autonomia como un valor que necesita de mayor

12
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proteccion. En dicha ley se establece la posibilidad de evitar el encarnizamiento
terapéutico y la prolongacion de una agonia dolorosa, ejerciendo la autonomia de la
voluntad.

En todos los casos la negativa o el rechazo de los procedimientos mencionados no
significara la interrupcién de aquellas medidas y acciones para el adecuado control y
alivio del sufrimiento del paciente.

Esto no significa incurrir en la eutanasia. Es pertinente destacar que la
extraordinariedad de un tratamiento, concepto que menciona la ley, debe establecerse
en cada caso de acuerdo a criterios médicos. No se trata de algo absoluto. La
determinacién de la extraordinariedad de un tratamiento es fundamental para distinguir
si al rechazarlo, se esta poniendo fin al ensafnamiento o si se esta incurriendo en la
eutanasia.

Otro aspecto que agrega la ley es la posibilidad de realizar directivas médicas
anticipadas (DMA), o testamentos vitales son aquellas “instrucciones” que deja quien
tenia consciencia al momento de redactarlas, para el eventual caso en el que se dé el
supuesto eutanasico sumado al de ausencia de la consciencia, a fin de encaminar el
estado de salud del paciente. Si no hay directivas, se vuelve sobre el problema de la
legitimacién.” (Galatti, 2018:72)

Metodologia

Desde el punto de vista metodoldgico, se trata de un estudio exploratorio-descriptivo,
es decir, cuyo objetivo es alcanzar una vision general, aproximativa, del tema de
estudio, utilizando criterios sistematicos que permitan poner de manifiesto la “estructura
o0 comportamiento de grupos homogéneos de fenémenos, permitiendo asi, contrastar
conocimientos teodricos y metodoldgicos previamente definidos con la realidad” (Sabino,
1992:32)

Desde un abordaje cualitativo, se procedié a realizar un trabajo de campo, a fin de

recopilar informacion desde la experiencia de Ixs propixs sujetxs, en este caso,
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profesionales de la salud del ambito de la salud publica. La técnica de entrevista
permite la aproximacion delx investigadorx a la realidad social desde las vivencias de
los propios protagonistas, sus condicionamientos sociales y expectativas. El tipo de
entrevista utilizado en esta investigacion es la denominada semiestructurada o
semidirigida, generando un ambito coloquial que facilita la comunicacién entre quienes
interactuan, sabiendo que “no hay nada en contra de investigar asuntos en los que la
persona esté involucrada emocionalmente, siempre y cuando se realice con su
consentimiento libre e informado” (Dias Martinez, 2004:18)

La muestra obtenida es no probabilistica por conveniencia, la cual permite seleccionar
aquellos casos accesibles que acepten ser incluidos, no pudiendo por lo tanto realizar
generalizaciones con rigor estadistico. Consistié en 14 profesionales de la salud del
ambito publico. Es decir, si bien la muestra carece de representatividad con respecto al
universo estudiado, puede dar cuenta de tendencias que podrian encontrarse en una
muestra probabilistica.

Es preciso aclarar que todxs Ixs sujetos participantes de la investigacion fueron
informadxs acerca del estudio, privilegiando la libertad para participar o no. En caso de
acceder, debieron firmar un consentimiento informado de acuerdo con la Declaracion
de Helsinki, la Resolucion Ministerial 1480, la Ley 11044 del Ministerio de Salud de la

Provincia de Buenos Aires y su decreto reglamentario.

Resultados®
La informacién obtenida a partir del analisis etnografico, nos permite esbozar resultados
a modo de generalizaciones empiricas, de acuerdo a categorias tales como:

1. Conocimiento de la ley por parte de Ixs profesionales y experiencia en su
aplicacion.

2. Percepcion con respecto a las situaciones que vulneran la decision de las

personas en relacion a la muerte digna.

3 . .
En este apartado las frases en cursiva corresponden a las palabras textuales de Ixs entrevistadxs.
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3. Percepcion con respecto al reconocimiento de este derecho por parte de las

instituciones.

Con respecto al conocimiento de la ley y experiencia en su aplicacion, podemos dar
cuenta de que el 85% de Ixs profesionales entrevistados conocian la ley, total o
parcialmente y un 45% habia tenido alguna experiencia en el tema, tales como haber
intervenido en medidas de retiro de soporte vital o de limitacion del esfuerzo
terapéutico, teniendo en cuenta el prondstico médico y la decision de la persona, ya sea

directamente o a través de un familiar o allegado.

Con respecto a la percepciéon de las situaciones que vulneran la decisién de las
personas en relacién a la decision de acceder a una muerte digna, Ixs entrevistadxs
dieron cuenta de aspectos que vulneran las decisiones de las personas, a pesar de la
existencia de la ley: el no conocer sus derechos, la falta de informacion, los prejuicios
sociales que prevalecen en las instituciones, carencia de recursos materiales y
culturales, falta de acompafiamiento en el entorno familiar y social, la existencia de

temores en el equipo de salud, falta de acuerdo entre los familiares.

En palabras de Ixs entrevistadxs:

La falta de recursos de todo tipo y especializacién de los profesionales impide el
efectivo acceso a los tratamientos.

La falta de capacitacion de los equipos de salud genera falta de contencion y
comprension de las situaciones

La postura e ideologia de los profesionales tratantes

La existencia de temores a que se considere una mala praxis o que alguien
demande por la decisiéon tomada.

El deterioro en el sector publico de salud puede funcionar como un obstaculo, por
ejemplo la falta de equipos de cuidados paliativos, que son esenciales para ejercer

los derechos vinculados a los tratamientos y practicas en el final de la vida.
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También hicieron referencia a los menores, cuando no tienen acompafamiento familiar.
A veces los menores no tienen ningun acompafiamiento, los padres no aceptan la
situacion...

Con respecto a la percepcidon con respecto al rol de las instituciones en el
reconocimiento de este derecho, las respuestas estuvieron divididas entre quienes
consideran que las instituciones no reconocen este derecho (43%) y quienes responden
que si bien no hay todavia un reconocimiento absoluto de este derecho (37%), se
avanza en ese sentido.

Se ha logrado una modificacion positiva en lo que respecta a la situacion previa a la ley.
Ya no existen tantos casos que se judicializan

Hay algunos cambios favorables, aunque todavia falta...

Consideraciones finales

La ley de muerte digna significa un gran avance en cuestion de derechos, favoreciendo
la autonomia de las personas en el tramo final de su vida e impidiendo agonias
interminables y dolorosas pero la persistencia de temores y la falta de formacién y
capacitacion en las instituciones, continian siendo fuertes obstaculos para que estos
derechos puedan ejercerse plenamente. Tal como expresa Maria Casado: “Es
indudable que el ordenamiento juridico tiene esta funcidon de resolucién de los
conflictos, pero por otra parte es bien cierto que la existencia de una norma no dirime
definitivamente la cuestion: el debate social permanece y la aplicacion misma de la
norma puede dar lugar a nuevos conflictos”. (2016:174).

Lxs profesionales de la salud se encuentran por lo tanto, con nuevas vulnerabilidades
que requieren de una intervencion que favorezca la igualdad de opciones y
oportunidades para que los sujetos puedan ejercer cada vez mas los derechos que la
ley de muerte digna protege. Se requiere por lo tanto, el fortalecimiento de los vinculos

en las comunidades y las instituciones, tal como expresa Rita Segato:
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“El proyecto histérico de los vinculos-en oposicion al proyecto histérico de las
cosas insta a la reciprocidad, que produce comunidad. Aunque vivamos
inevitablemente de forma anfibia, con un pie en cada camino, una
contrapedagogia de la crueldad trabaja la conciencia de que solamente un mundo

vincular y comunitario pone limites a la cosificacion de la vida” (2018: 16).
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